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Geachte minister,
In 2008 nam de Raad voor Gezondheidsonderzoek (RGO) het initiatief een advies voor te bereiden 
over de mogelijkheden tot verbetering van de infrastructuur voor gezondheids- en gezondheidszorgon-
derzoek bij kinderen, in het bijzonder met betrekking tot preventie en behandeling. Het resultaat bied 
ik u hierbij aan, gehoord de beraadsgroepen Geneeskunde en Maatschappelijke gezondheidszorg van 
de Gezondheidsraad. 
De RGO stelt vast dat het Nederlandse onderzoeksveld ‘kind en ziekte’ goed in staat is om een belang-
rijke bijdrage te leveren aan de verbetering van preventie en behandeling van ziekten bij kinderen, 
maar dat een aantal barrières een voorspoedige ontwikkeling van het onderzoek in de weg staat. Om 
deze te overwinnen formuleert de raad een aantal aanbevelingen. 
Allereerst zou het goed zijn het thema ‘kind en ziekte’ een duidelijk herkenbare plaats te geven in 
het beleid van uw ministerie. Vervolgens is het van belang opleiding en ontwikkeling van professionals 
die onderzoek willen doen naar ziekte bij kinderen, meer dan nu gebeurt, te faciliteren. Het is bovendien 
wenselijk om in alle geldstromen naar het gezondheids(zorg)onderzoek een budget voor onderzoek naar 
ziekte bij kinderen te oormerken. De raad sluit zich aan bij de aanbevelingen van de commissie Doek om 
de Wet Medisch Onderzoek bij mensen voor onderzoek met kinderen aan te passen. 
Tot besluit richt de RGO zich tot de onderzoekers die zich met ziekte bij kinderen bezighouden. De 
raad meent dat de samenwerking van onderzoekers, op alle fronten, essentieel is om de brede politieke 
en maatschappelijke steun voor investeringen in kinderen te kunnen vertalen in een vitaal en productief 
onderzoeksveld ‘Kind en ziekte’. 
Ik heb dit advies vandaag tevens aangeboden aan de minister van Onderwijs, Cultuur en Wetenschap, 
aan de minister van Economische Zaken en aan de minister voor Jeugd en Gezin.
Hoogachtend,
prof. dr. P.J. van der Maas
voorzitter RGO
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Samenvatting
Het onderzoek in Nederland dat zich richt op ziekte bij kinderen zou veel meer 
kunnen opleveren wanneer de betrokkenen in een gezamenlijke inspanning een 
aantal knelpunten uit de weg zouden ruimen en de aanwezige kansen zouden 
grijpen. Dat is de centrale boodschap van dit advies van de Raad voor Gezond-
heidsonderzoek (RGO). 
Ter voorbereiding van het advies voerde een commissie van de RGO 
gesprekken met vertegenwoordigers van de disciplines die bij de preventie en 
behandeling van ziekten bij kinderen betrokken zijn. De commissie zond vragen-
lijsten naar de onderzoeksgroepen op dit gebied om zich een beeld te vormen van 
het lopende onderzoek. Om dat te completeren en zicht te krijgen op gehono-
reerde voorstellen voor onderzoek bij kinderen, sprak de commissie met verte-
genwoordigers van ZonMw, de Centrale Commissie Mensgebonden Onderzoek 
(CCMO) en de farmaceutische industrie (Nefarma). Zij verdiepte zich in de kwa-
liteit van het huidige onderzoek op het gebied van jeugdgezondheidszorg en kin-
dergeneeskunde door middel van een bibliometrische analyse. Voorts ging de 
commissie na welke plaats het thema ‘kind en ziekte’ heeft in het beleid van de 
ministeries van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS), Jeugd en Gezin 
(J&G) en Sociale Zaken en Werkgelegenheid (SZW). Op basis van dit voorwerk 
en bestudering van relevante wetenschappelijke literatuur komt de RGO in dit 
advies tot een aantal conclusies.
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‘Kind en ziekte’ biedt kansen aan de Nederlandse overheid
Meer onderzoek naar ziekte bij kinderen is dringend gewenst, met name om twee 
redenen. Ten eerste zal het aantal kinderen met een chronische ziekte in Neder-
land de komende decennia toenemen, evenals het aantal volwassenen met een 
chronische ziekte die wortelt in de kindertijd. Dat komt vooral door nieuwe 
levensreddende behandelingen: behandelingen die niet leiden tot volledige gene-
zing, maar tot een milder, chronisch ziektebeeld, en behandelingen die zelf op 
latere leeftijd chronische ziekten teweegbrengen.
Ten tweede is de kennis over de effecten van preventie en behandeling van 
ziekte bij kinderen gebrekkig. Medisch handelen bij kinderen is daardoor hande-
len in onzekerheid. Van de medicijnen die aan kinderen worden voorgeschreven 
is 80 procent niet bij kinderen onderzocht en mogelijk ineffectief of zelfs schade-
lijk.
Het wetenschappelijk onderzoek dat nodig is om de effecten van beschikbare 
preventieve en therapeutische interventies te leren kennen en nieuwe, betere te 
ontwikkelen, komt onvoldoende op gang. De overheid kan hier een belangrijke 
stimulerende rol vervullen door het thema ‘kind en ziekte’ in het beleid een dui-
delijk herkenbare plaats te geven. 
Nederlands onderzoek kan veel bijdragen aan betere preventie en 
behandeling
De kwaliteit van het lopende onderzoek naar ziekte bij kinderen in Nederland 
kan zich over het algemeen goed meten met die van vergelijkbaar buitenlands 
onderzoek. Het onderzoeksklimaat voor basaal en translationeel onderzoek is uit-
stekend. Bovendien lenen de Nederlandse zorgstructuur en -traditie zich bij uit-
stek voor onderzoek naar langetermijngevolgen van preventie en behandelingen. 
Er is dus een uitgangspositie die perspectief biedt. Maar er zijn ook belemmerin-
gen.
Opleidingsmogelijkheden en loopbaanperspectieven laten veel te wen-
sen over
Voor alle specialismen die zich met de medische zorg voor zieke kinderen bezig-
houden – kindergeneeskunde, jeugdgezondheidszorg, pediatrische psychologie 
kinder- en jeugdpsychiatrie en, deels, huisartsgeneeskunde – geldt dat de oplei-
dingsmogelijkheden en loopbaanperspectieven voor mensen die zich willen toe-
leggen op onderzoek, pover zijn. Het in 2007 opgekomen TULIPS-initiatief 
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(Training Upcoming Leaders in Pediatrics and Science), dat zich richt op kinder-
artsen, mist vooralsnog de nodige financiële armslag.
De mogelijkheden tot financiering schieten tekort
Onderzoek bij kinderen is duur, vaak duurder dan vergelijkbaar onderzoek bij 
volwassenen: door de noodzaak specifieke meetinstrumenten te ontwikkelen, 
toegesneden op de ontwikkelingsfasen en culturele achtergronden van de kinde-
ren, door de complexiteit die voortvloeit uit de samenhang tussen verschillende 
ziekten bij kinderen en de relatie met maatschappelijke en psychosociale proble-
men, door de multicenteropzet die nodig is voor een toereikend aantal patiënten 
en door de lange duur die voor het onderzoek naar effecten op lange termijn 
noodzakelijk is. In de competitie om financiering komt het onderzoek bij kinde-
ren er vaak slecht vanaf. Door de hoge kosten, maar ook doordat de wetenschap-
pelijke impact lager is dan die van onderzoek bij volwassenen en doordat de 
maatschappelijke impact van onderzoek bij kinderen onvoldoende op waarde 
wordt geschat. Binnen ZonMw-programma’s is voor onderzoek naar ziekte bij 
kinderen slechts weinig ruimte. Bijzondere knelpunten doen zich voor in de 
financiering van instrument- en methodeontwikkeling en in de bekostiging van 
de infrastructuur voor langlopend onderzoek en multicenter interventie-onder-
zoek.
Het onderzoek wordt belemmerd door de wet en hoe deze wordt toege-
past
Het staat buiten kijf dat het zaak is kinderen in onderzoek goed te beschermen. 
De Wet Medisch Onderzoek bij mensen (WMO) is echter als het om kinderen 
gaat dermate strikt dat bijvoorbeeld het testen van nieuwe, veelbelovende thera-
pieën bij kinderen met kanker in Nederland niet mogelijk is. 
Bij multicenteronderzoek is, volgens de geldende regels, goedkeuring vereist 
door de medisch ethische toetsingscommissie (METC) van één van de participe-
rende instellingen. In de praktijk leidt echter de ‘lokale uitvoerbaarheidsverkla-
ring’ die van de deelnemende instellingen wordt verlangd, tot toetsing in 
verschillende METC’s, met als gevolg aanzienlijke vertraging. 
De samenwerking in het onderzoek is verre van optimaal.
De samenwerking binnen en tussen de verschillende disciplines in het onder-
zoeksveld ‘kind en ziekte’ is beperkt. Er vindt te weinig disciplineoverstijgend 
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onderzoek plaats, er zijn veel kleine onderzoeken, vaak met overlappende onder-
werpen, die door hun geringe omvang weinig zeggingskracht hebben, en onder-
zoek naar de effectiviteit van behandelingen waaraan meer dan een centrum 
deelneemt, is schaars. Het onderzoek mist focus en massa en een integrale bena-
dering van gezondheidsproblemen komt niet van de grond.
Aanbevelingen
Dit alles overziend concludeert de RGO dat het Nederlandse onderzoeksveld 
‘kind en ziekte’ zijn potentieel bij lange na niet realiseert en dat een gezamen-
lijke inspanning van alle betrokkenen nodig is om het onderzoek naar een hoger 
plan te tillen. De raad formuleert daartoe de volgende aanbevelingen:
1 Geef het thema ‘kind en ziekte’ een duidelijk herkenbare plaats in het 
beleid van het ministerie van VWS
2 Faciliteer opleiding en ontwikkeling van professionals die onderzoek wil-
len doen naar ziekte bij kinderen. Stel het scholingsprogramma TULIPS 
open voor alle betrokken disciplines
De RGO adviseert de universitair medische centra (UMC’s) om, in overleg met 
de betrokken werkgevers en financiers van onderzoek en opleiding, de opleiding 
van onderzoekers te faciliteren en voldoende onderzoekstijd beschikbaar te stel-
len. De raad beveelt voorts aan om TULIPS niet langer alleen op kinderartsen te 
richten, maar ook op huisartsen, jeugdartsen, pediatrisch psychologen en kinder-
psychiaters. Het scholingsprogramma zal zo in den brede niet alleen de kwaliteit 
van het onderzoek, maar ook de interdisciplinaire samenwerking kunnen bevor-
deren. De raad acht adequate financiering van dit verbrede TULIPS-programma 
dringend gewenst.
3 Oormerk een budget voor onderzoek naar ziekte bij kinderen in alle geld-
stromen naar het gezondheids(zorg)onderzoek, de 1e tot en met de 4e, 
en tref adequate voorzieningen voor de financiering van methodeontwik-
keling en onderzoeksinfrastructuur
De raad beveelt de UMC’s aan om na te gaan of de basisfinanciering voor onder-
zoek naar ziekte bij kinderen toereikend is en of alle relevante disciplines daarin 
voldoende aan bod komen. ZonMw zou de huidige op kinderen gerichte pro-
grammaonderdelen kunnen samenvoegen tot één programma ‘Kinderen’, waarin 
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het thema ‘Kind en ziekte’ een substantiële plaats zou moeten krijgen. Ook de 
gezondheidsfondsen en het bedrijfsleven, waaronder de farmaceutische indu-
strie, zouden er goed aan doen een deel van hun budget in te zetten voor onder-
zoek bij kinderen. Onderzoeksgroepen en beroepsverenigingen zouden daarnaast 
de mogelijkheden moeten verkennen om hun fondsenwerving ten behoeve van 
het onderzoek naar ziekte bij kinderen te intensiveren. 
De raad adviseert zowel onderzoekers als onderzoeksfinanciers om instru-
ment- en methodeontwikkeling als vast onderdeel in hun onderzoekspro-
gramma’s op te nemen. De financiering van de onderzoeksinfrastructuur die 
nodig is voor langlopend onderzoek en voor multicenter interventie-onderzoek, 
vraagt om structurele maatregelen, waarbij alle onderzoeksfinanciers betrokken 
zullen moeten worden.
4 Pas de WMO aan voor onderzoek met kinderen. Volg bij multicenteron-
derzoek de regel dat goedkeuring van slechts één erkende METC vereist 
is 
De raad onderschrijft de aanbevelingen van de commissie Doek, die erop neerko-
men dat het uitgangspunt van de WMO waar het gaat om onderzoek met kinde-
ren van een ‘nee, tenzij’ in een ‘ja, mits’ gewijzigd dient te worden. 
Bij multicenteronderzoek is volgens de geldende regels goedkeuring door 
één METC afdoende. Voor de beoordeling van de lokale uitvoerbaarheid in de 
deelnemende centra kan gebruik worden gemaakt van de ‘Modelverklaring 
lokale uitvoerbaarheid instellingsleiding’ van de CCMO.
5 Werk samen, binnen en tussen disciplines
Eendrachtige samenwerking van de verschillende disciplines en onderzoeksgroe-
pen in het onderzoeksveld ‘kind en ziekte’ is essentieel om het Nederlandse 
onderzoek naar ziekte bij kinderen de wind in de zeilen te geven. De raad heeft 
hiervoor geen pasklaar recept: de onderzoekers zullen hun samenwerking zelf 
gestalte moeten geven. Mogelijke invalshoeken en aandachtspunten zijn: verbe-
tering van de infrastructuur voor multicenteronderzoek, bijvoorbeeld door regio-
nale, interdisciplinaire overlegstructuren te vormen, al of niet combinatie met 
een landelijk platform; bevordering van de samenwerking binnen UMC’s en tus-
sen UMC’s en Academische Werkplaatsen Jeugd, bijvoorbeeld door de vorming 
van multidisciplinaire onderzoeksgroepen en door het opstellen, door deze 
onderzoeksgroepen, van onderzoeksprioriteiten en -agenda’s, in dialoog met 
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belanghebbenden; ontwikkeling van onderwijsmodules voor onderzoekers uit 
verschillende disciplines.
De RGO meent dat samenwerking van onderzoekers, op alle fronten, cruciaal is 
om de brede politieke en maatschappelijke steun voor investeringen in kinderen 
te kunnen vertalen in een vitaal en productief onderzoeksveld ‘Kind en ziekte’. 
De raad roept de onderzoekers op zich hiervoor sterk te maken en vraagt alle 
betrokken instanties het hunne bij te dragen.
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Executive summary
Advisory Council on Health Research. Diseases in childhood: research for 
health. The Hague: Health Council of the Netherlands, 2010; RGO no. 62.
The key message of this advisory report by the Advisory Council on Health 
Research (RGO) is that research in the Netherlands that focuses on diseases in 
childhood could provide far more benefits if the parties involved made a con-
certed effort to deal with a number of problems and take the opportunities that 
are available.
During preparations for the report an RGO Committee interviewed represent-
atives of disciplines involved in the prevention and treatment of diseases in 
childhood. The Committee sent questionnaires to research groups in the field to 
get an overview of ongoing research. To complete this overview with informa-
tion on grants awarded for proposals relating to research involving children, the 
Committee spoke with representatives of ZonMw (Netherlands Organisation for 
Health Research and Development), the Central Committee on Research Involv-
ing Human Subjects (CCMO) and the pharmaceutical industry (Nefarma, the 
Dutch Association for the Innovative Pharmaceutical Industry). It commissioned 
a bibliometric analysis to examine the quality of current research in youth health 
care and paediatrics. The Committee also assessed what place the subject of ‘dis-
eases in childhood’ has in the policies of the Ministry of Health, Welfare and 
Sport, the Ministry for Youth and Families, and the Ministry of Social Affairs 
and Employment. This preliminary work and study of the relevant scientific ref-
erence literature formed the basis for the RGO’s conclusions in this advisory 
report.
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Diseases in childhood: opportunities for the Dutch government
More research into diseases in childhood is urgently needed, for two reasons in 
particular. Firstly, the number of children in the Netherlands with a chronic dis-
ease will increase over the coming decades, as will the number of adults with a 
chronic disease that originated in their childhood. This is primarily because of 
new life-saving treatments – treatments that do not lead to full recovery but to 
milder, chronic, clinical symptoms, and treatments that lead to chronic diseases 
later in life.
Secondly, the present knowledge of the effects of the prevention and treat-
ment of diseases in childhood is inadequate. The delivery of medical care for 
children therefore involves dealing with uncertainty. Eighty percent of the medi-
cines prescribed for children have not been studied in trials involving children 
and may be ineffective or even dangerous.
The scientific research to discover what the effects of available treatments 
are and to develop new and better treatments is not progressing satisfactorily. 
Government could play a major role in stimulating this research by giving the 
subject of ‘diseases in childhood’ a clearly visible place in its policy.
Research in the Netherlands could make a major contribution to better 
prevention and treatment
The quality of current research into diseases in childhood in the Netherlands gen-
erally compares favourably with the quality of research elsewhere. The research 
climate for basic and translational research is excellent. Moreover, the care struc-
ture and tradition in the Netherlands form a good basis for research into the long-
term consequences of prevention and treatment. Consequently, the starting point 
looks promising. However, there are also obstacles.
Training facilities and career prospects leave a lot to be desired
Training facilities and career prospects are meagre for people who want to focus 
on research in all specialties involved in medical care for children with diseases: 
paediatrics, child health care, paediatric psychology, child and adolescent psychi-
atry, and part of general practice. As yet, the necessary funding of the TULIPS 
initiative (Training Upcoming Leaders in Paediatrics and Science) launched in 
2007, is not provided for.
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Funding facilities fall short of what is needed
Research involving children is expensive and often more expensive than compa-
rable research involving adults. This is because of the necessity of developing 
specific measuring instruments that take into account the developmental stages 
and cultural backgrounds of the children, the complexity resulting from the inter-
action between various diseases in childhood and the relationship to social and 
psychosocial problems, the multicentre organisation required for obtaining a suf-
ficient number of patients, and the period required for research into the long-term 
effects. Research involving children often comes off unfavourably in the compe-
tition for funding. This is attributable to the high costs but also to the fact that its 
scientific impact is lower than that of research involving adults and to the under-
valuation of the social impact of research involving children. There is only lim-
ited scope for research into diseases in childhood in ZonMw research 
programmes. Particular problems occur in funding for the development of meas-
uring instruments and new methods, and for the infrastructure for long-term 
research and multicentre intervention studies.
Legislation and its implementation are an obstacle to research
Children involved in research should indubitably be properly protected. How-
ever, the Dutch ‘Medical Research Involving Human Subjects Act’ is so restric-
tive in the case of children, that it prohibits conducting trials of new, promising 
therapies for children with cancer, for example. 
According to current rules, multicentre research requires the approval of the 
Medical Ethics Review Committee of one of the participating institutions. How-
ever, in practice the ‘local feasibility declaration’ required of participating insti-
tutions results in reviews by several Medical Ethics Review Committees, and 
consequently considerable delays.
Cooperation in research is far from optimal
Cooperation is limited in and between the various disciplines in research in the 
field of diseases in childhood. Too little multidisciplinary research is conducted 
and there are numerous research projects, often with overlapping subjects, which 
are far from convincing due to their small size. Treatment effectiveness studies in 
which more than one centre participate are scarce. Research lacks focus and mass 
and a comprehensive approach to health problems fails to get off the ground.
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Recommendations
Taking all of these factors into account, the RGO concludes that research in the 
field of diseases in childhood in the Netherlands falls far short of reaching its 
potential and that a joint effort of all those involved is required to raise the 
research to a higher level. The Council makes the following recommendations 
for achieving this:
1 Give the subject of ‘diseases in childhood’ a clearly visible place in the 
policy of the Ministry of Health, Welfare and Sport
2 Facilitate education and development of professionals who want to do 
research into diseases in childhood. Ensure that the TULIPS training pro-
gramme provides scope for all disciplines
The RGO recommends university medical centres (UMCs) to facilitate the edu-
cation of researchers and to provide sufficient time for research, in consultation 
with the employers concerned and the financiers of training and research. The 
Council recommends that TULIPS should cease to focus solely on paediatricians 
but should also involve general practitioners, paediatricians, paediatric psycholo-
gists and child psychiatrists. The training programme could then not only broadly 
improve the quality of research but also encourage multidisciplinary cooperation. 
Adequate funding of the broadened TULIPS initiative is urgently needed.
3 Earmark a budget for research into diseases in childhood in each of the 
four flows of funding for research into health and health care, and make 
proper provisions for the funding of method development and research 
infrastructure
The Council recommends UMCs to examine whether the basic funding for 
research into diseases in childhood is adequate and whether all the relevant disci-
plines involved have sufficient opportunity to participate. ZonMw could com-
bine the existing parts of programmes that focus on children to form a single 
programme for ‘Children’, a substantial part of which should be dedicated to the 
subject of ‘Diseases in childhood’. It would also be advisable for the health funds 
and industry, including the pharmaceutical industry, to allocate part of their 
budget explicitly to research involving children. Research groups and profes-
sional associations should explore possibilities for intensifying their fundraising 
activities on behalf of research into diseases in childhood.
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The Council recommends researchers and research financiers to give the 
development of measuring instruments and methods a permanent place in their 
research programmes. Structural measures involving all research financiers will 
be necessary to fund the research infrastructure required for long-term research 
and multicentre intervention studies.
4 Modify the Medical Research Involving Human Subjects Act in respect of 
research involving children. Follow the rule that in multicentre research 
approval is only required by a single recognised Medical Ethics Review 
Committee
The Council subscribes to the Doek Committee’s recommendations, which are 
essentially that the starting point of the Medical Research Involving Human Sub-
jects Act in the case of research involving children should be changed from ‘no, 
unless’ to ‘yes, on condition that ...’. 
The approval of a single Medical Ethics Review Committee is sufficient for 
multicentre research. The ‘model local feasibility declaration from the manage-
ment of the participating centres’ (‘Modelverklaring lokale uitvoerbaarheid 
instellingsleiding’) provided by the Central Committee on Research Involving 
Human Subjects, can be used for the assessment of local feasibility.
5 Cooperate within and between disciplines
Concerted action of the various disciplines and research groups in the field of 
‘diseases in childhood’ is essential to provide a stimulus for research into dis-
eases in childhood in the Netherlands. The Council has no made-to-measure for-
mula for this: researchers will have to give shape to their cooperation themselves. 
Possible approaches and points for attention include improving the infrastructure 
for multicentre research, by creating regional, interdisciplinary consultative 
structures, possibly in combination with a national platform; promoting coopera-
tion in UMCs and between UMCs and Academic Collaborative Centres con-
cerned with youth health care, by forming multidisciplinary research groups, for 
example, and by these research groups drawing up research priorities and agen-
das, in consultation with stakeholders; developing educational modules for 
researchers from various disciplines.
The RGO takes the view that concerted action of researchers on all fronts is cru-
cial for creating a dynamic and productive field of research Diseases in Child-
hood, building on the broad political and social support for investing in children. 
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The Council calls on researchers to make out a case for this and asks all institu-
tions and authorities involved to take their responsibility on behalf of children's 
health. 
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1Hoofdstuk
Inleiding
In 2008 nam de Raad voor Gezondheidsonderzoek (RGO) het initiatief advies uit 
te brengen over mogelijkheden tot verbetering van de infrastructuur voor 
gezondheids- en gezondheidszorgonderzoek bij kinderen, in het bijzonder met 
betrekking tot de preventie en behandeling van ziekten bij kinderen. Ter voorbe-
reiding van dit advies stelde de voorzitter van de RGO op 27 mei 2008 een mul-
tidisciplinaire commissie in (bijlage A).
1.1 Aanleiding
Nederland telt 3,9 miljoen kinderen van 19 jaar en jonger. Dat is 24 procent van 
de bevolking.1 Ruim 95 procent van de kinderen vindt zichzelf gezond en om ons 
heen zien we vrijwel alleen maar gezonde kinderen.2,3 Dit neemt niet weg dat 14 
tot 20 procent van alle kinderen (546 000 - 780 000)* een chronische aandoening 
heeft in de vorm van een milde aandoening, zoals bronchitis of obstipatie, of een 
ernstige zoals een hartafwijking.3,4
Voor veel aandoeningen die kinderen kunnen hebben, zijn de vooruitzichten 
de afgelopen decennia aanzienlijk verbeterd. Ziekten als nierfalen en inflamma-
toire darmziekten zijn nu bijvoorbeeld goed te behandelen. Veel van de kinderen 
met deze ziekten genezen echter niet. Ook blijven steeds meer kinderen die veel 
te vroeg geboren zijn in leven, zij het dat velen – vaak als gevolg van de levens-
* De percentages variëren per onderzoek, onder andere door variaties in de toegepaste definities.
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reddende behandelingen – problemen houden, zoals longaandoeningen en groei- 
en ontwikkelingsstoornissen. Een toename van levenslange handicaps en chroni-
sche aandoeningen is de prijs van deze vooruitgang. Dat heeft ingrijpende gevol-
gen voor het individu en voor de maatschappij.
Ontplooiingskansen van kinderen hangen samen met hun gezondheid en hun 
sociaal functioneren. Als er iets niet in orde is met hun sociale functioneren, 
merkt de buitenwereld dat eerder dan wanneer zij ziek zijn. Kort gezegd: de 
doorsnee burger merkt meer van lastige dan van zieke kinderen. Dit komt in de 
politiek en het overheidsbeleid tot uiting in meer aandacht voor jeugdzorg dan 
voor de preventie en behandeling van ziekte bij kinderen. Dat is jammer, want 
gezondheid is voor iemands toekomst een factor van belang.
De kennis over de effectiviteit van preventie en behandeling van ziekten bij 
kinderen, en van de late gevolgen daarvan, is gebrekkig. Wel staat vast dat de 
gevolgen van de ziekten zelf of van de behandeling die men op de kinderleeftijd 
onderging, aanzienlijk kunnen zijn. De RGO (zie bijlage B) acht wetenschappe-
lijk onderzoek gericht op de vraag hoe preventie en behandeling te verbeteren en 
hoe de gevolgen in te perken dan ook van groot belang. Dit was aanleiding om na 
te gaan hoe het staat met het wetenschappelijk onderzoek rond deze vragen en 
om oplossingen aan te dragen voor eventuele knelpunten. 
1.2 Afbakening 
De commissie nam als uitgangspunt het gezondheids(zorg)onderzoek dat inzicht 
geeft in de ziekten bij kinderen die zijn opgenomen in de International Classifi-
cation of Diseases and Related Health Problems (ICD-10). De term ‘ziekten’ 
hanteert de commissie als verzamelterm voor zowel de geestelijke (psychiatri-
sche) als de lichamelijke ziekten, voor de ernstige en minder ernstige ziektepro-
cessen, zowel als de aangeboren of verworven afwijkingen, stoornissen of 
gebreken. Zij betrekt in haar advies alle vormen van wetenschappelijk onderzoek 
bij kinderen die verricht worden in de vakgebieden jeugdgezondheidszorg, huis-
artsgeneeskunde, kindergeneeskunde, pediatrische psychologie en kinder- en 
jeugdpsychiatrie, inclusief fundamenteel, translationeel* en toegepast onderzoek 
(diagnose en behandeling), epidemiologisch en preventieonderzoek, en onder-
zoek naar de organisatie van zorg voor (zieke) kinderen op die terreinen. De 
jeugdzorg, evenals de zorg voor verstandelijk gehandicapten, de verloskunde en 
de fertiliteitgeneeskunde vallen buiten het bestek van dit advies (zie bijlage C 
* Alle stappen vanaf de identificatie van aangrijpingspunten (in patiënten of patiëntenmateriaal) voor diagnostiek, 
preventie of therapie tot en met vroeg klinische toepassing in de praktijk (fase-1 en fase-2 onderzoek).
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voor een overzicht van de organisatie van de gezondheidszorg voor kinderen in 
Nederland). 
1.3 Bronnen 
De commissie heeft gebruik gemaakt van diverse informatiebronnen. In de eerste 
plaats was het van belang te achterhalen
• welke onderzoeksprogramma’s er lopen
• hoeveel fte’s wetenschappelijk personeel hiervoor beschikbaar zijn
• hoe de geldstromen in elkaar zitten en
• welke factoren van invloed zijn op de mogelijkheid om onderzoek te doen bij 
kinderen.
De commissie heeft hiertoe gesprekken gevoerd met professionals van de betrok-
ken disciplines en een vragenlijstonderzoek uitgevoerd bij hoofden van de afde-
lingen sociale geneeskunde, kindergeneeskunde, huisartsgeneeskunde, kinder- & 
jeugdpsychiatrie en pediatrische psychologie van de universitair medische centra 
(UMC’s) en van de desbetreffende afdelingen van universiteiten, RIVM, TNO, 
Trimbos-instituut en NIVEL (bijlage D).5
Om het beeld van het lopende onderzoek te completeren en zicht te krijgen 
op reeds gehonoreerde voorstellen voor onderzoek bij kinderen, sprak de com-
missie met medewerkers van ZonMw, de Centrale Commissie Mensgebonden 
Onderzoek (CCMO) en de farmaceutische industrie (Nefarma). Tevens raad-
pleegde zij via het internet enkele prospectieve trialregisters.
De commissie verdiepte zich in de kwaliteit van het huidige Nederlandse 
onderzoek op het gebied van de jeugdgezondheidszorg en de kindergeneeskunde 
door middel van een bibliometrische analyse die het Centrum voor Wetenschap 
en Technologische Studies (CWTS) in opdracht van de commissie uitvoerde in 
samenwerking met de Nederlandse Federatie van Universitair Medische Centra 
(NFU) en de betrokken afdelingshoofden..
Zij raadpleegde voorts de buitenlandse literatuur over het gezond-
heids(zorg)onderzoek bij kinderen. Ook nodigde zij een vooraanstaand Canadees 
kinderarts-onderzoeker, prof. dr. T.P. Klassen, uit om met de commissie van 
gedachten te wisselen over de ervaringen met de onderzoeksinfrastructuur in zijn 
land.
Tot slot ging de commissie na welke plaats ‘kind en ziekte’ heeft binnen het 
werk van de ministeries van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS), Jeugd 
en Gezin (J&G) en Sociale Zaken en Werkgelegenheid (SZW), en welke maat-
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schappelijke opgaven en speerpunten uitgangspunt vormen voor (toekomstig) 
beleid.
1.4 Opzet van het advies
In hoofdstuk 2 brengt de commissie de omvang van het probleem ‘kind en 
ziekte’ in kaart, inclusief de gevolgen voor individu, gezin en samenleving – ook 
in de toekomst. Hoofdstuk 3 beschrijft het overheidsbeleid en de maatschappe-
lijke agenda van de betrokken ministeries. Hoofdstuk 4 geeft een inventarisatie 
van het huidige gezondheids(zorg)onderzoek bij kinderen op hoofdlijnen. 
Hoofdstuk 5 belicht vervolgens de kansen en knelpunten in het gezond-
heids(zorg)onderzoek bij kinderen. In hoofdstuk 6, ten slotte, formuleert de RGO 
op basis van de voorafgaande hoofdstukken zijn conclusies en aanbevelingen. 
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2Hoofdstuk
Over ziekten bij kinderen
Ziekten bij kinderen kunnen grote gevolgen hebben voor hun maatschappelijke 
ontwikkeling, en daarmee voor de rest van hun leven. In dit hoofdstuk gaat de 
commissie in op de vraag hoeveel zieke kinderen er in Nederland zijn, nu en de 
komende jaren, en wat de gevolgen van hun ziekten zijn op lichamelijk, psycho-
sociaal en maatschappelijk gebied. Een effectieve en veilige gezondheidszorg is 
van groot belang om die gevolgen te beperken. Richtlijnen gebaseerd op weten-
schappelijk onderzoek vormen idealiter het uitgangspunt voor het medisch han-
delen. Wat reikt de wetenschap in dit opzicht aan?
2.1 Enkele cijfers
Allereerst zijn er de acute, kortdurende, alledaagse ziekten; deze komen vaak 
voor en zijn een belangrijke reden voor bezoek aan de huisarts (tabel 1). 
Tabel 1  Incidentie van acute, kortdurende ziekten bij kinderen in de huisartsenpraktijk in ons land.2
Ziekte Incidentie per 1000 kinderen per jaar
Acute infectie bovenste luchtwegen 95
Middenoorontsteking 61
Acute bronchitis/ bronchiolitis 27
Urineweginfectie 15
26 Kind en ziekte: onderzoek voor gezondheid
Dan zijn er de chronische ziekten: aangeboren aandoeningen zoals hartafwij-
kingen, ziekten die tijdens de kinderleeftijd ontstaan en chronisch blijven, en van 
nature letale aandoeningen die tegenwoordig steeds beter te behandelen zijn, 
maar niet geheel te genezen, of waarvan de behandeling chronische problemen 
geeft (tabel 2). 
Van de meeste ziekten bij kinderen is niet of niet exact bekend hoeveel 
kinderen er aan lijden. In Nederland zijn er bijvoorbeeld betrouwbare 
prevalentiegegevens voor slechts 34 van de 284 voor kinderen relevante ICD-10-
codes, dat is 12 procent.4 
Naar schatting heeft 14 tot 20 procent* van alle kinderen een chronische 
ziekte die levenslang problemen geeft, in absolute aantallen dus 546 000 – 
780 000 kinderen.3,4 Bij kinderen komen veel verschillende ziekten voor, waar-
van de meeste met een lage prevalentie per ziekte; daardoor bestaat het gevaar 
dat men de urgentie en ernst van de totale ziektelast bij de 3,9 miljoen Nederlan-
ders onder de 19 jaar onderschat. 
Verder is bekend dat vier tot zes procent van de kinderen kampt met psychosoci-
ale problemen en ongeveer vijf procent met langdurige gedrags- of leerstoornis-
sen (bijvoorbeeld dyslexie, hyperactiviteit en aandachtsgestoord gedrag).2-4,6 
* De percentages variëren per onderzoek, onder andere door variaties in de toegepaste definities.
Tabel 2  Prevalentie van enkele chronische ziekten bij kinderen van 0-19 jaar in Nederland4
Veel voorkomende aandoeningen Prevalentie (%)
Obesitas 3-4
Constitutioneel eczeem 10a
a Naar schatting; exacte prevalentiecijfers zijn niet bekend.
Astma 4-12
ADHD 3a
Obstipatie 2,5a
Zeldzame aandoeningen
Aangeboren hartafwijkingen 0,8a
Diabetes mellitus 0,1
Autisme 0,6a
Epilepsie 0,4
Kanker 0,014
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2.2 Gevolgen voor het individu en het gezin
Veel chronische ziekten op de kinderleeftijd blijven gedurende het hele leven 
bestaan; bij astma geldt dat bijvoorbeeld voor 25 procent van de gevallen, bij 
ADHD voor 50 procent, en bij diabetes voor 100 procent.7,8 
Ook als zieke kinderen ‘genezen’, kunnen zij op volwassen leeftijd weer last 
krijgen van de oorspronkelijke aandoening of van de gevolgen van een behande-
ling die zij als kind ondergingen. Mensen die als kind geopereerd zijn aan een 
aangeboren hartafwijking krijgen later bijvoorbeeld vaak secundaire hartafwij-
kingen.9 Verder is bekend dat 73 procent van de veel te vroeg geboren maar met 
succes behandelde kinderen, later een chronische ziekte krijgt die verband houdt 
met die behandeling; bij 15 procent gaat het dan zelfs om een ernstige ziekte.10 
Veertig procent van de kinderen en jong volwassenen die eerder kanker hebben 
gehad – totaal nu zo’n 7 000 mensen in Nederland – krijgt later te maken met 
ernstige, soms zelfs levensbedreigende ziekten als gevolg van de behandeling 
van destijds; daarbij moet men denken aan immuunstoornissen, fertiliteitsproble-
men of secundaire tumoren. Hun aantal stijgt jaarlijks met ongeveer 400. Follow 
up-onderzoek in deze groep leerde dat de gevolgen op de lange termijn groot 
zijn.11 Een ander voorbeeld van late bijwerkingen is de behandeling van juve-
niele idiopatische artritis (JIA) met TNF-remmers. Enige tijd nadat men een 
register was gaan bijhouden, bleken tien jaar na de behandeling alsnog ernstige 
bijwerkingen op te kunnen treden, bijvoorbeeld infecties en kanker.12 Gedrags- 
en psychosociale problemen komen vaker voor bij kinderen met een ziekte of 
een handicap dan bij kinderen die lichamelijk gezond zijn. Bovendien ervaren 
ouders van 6- tot 12-jarigen met een chronische aandoening meer problemen met 
de opvoeding dan andere ouders.3 Tenslotte laat Nederlands en internationaal 
onderzoek zien dat ouders van chronisch zieke kinderen een beduidend lagere 
levenskwaliteit hebben dan ouders met gezonde kinderen, en dat ze gevoeliger 
zijn voor depressiviteit en angststoornissen.3,13-16
2.3 Gevolgen voor de samenleving
Zorgkosten
In 2005 bedroegen de zorgkosten voor nul- tot en met 19-jarigen in ons land 10,7 
miljard euro. Aangezien in dit bedrag ook de welzijnskosten van vijf miljard euro 
opgenomen zijn die voornamelijk opgaan aan kinderopvang (voor zieken en 
gezonden, zie tabel 3) bedroegen de kosten van gezondheidszorg voor kinderen 
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5,7 miljard euro. De zorgkosten van de hele bevolking bedroegen in 2005 68,5 
miljard euro, waarvan 8,2 miljard euro welzijnskosten (kinderen en volwassenen 
samen). De kosten voor gezondheidszorg in engere zin bedroegen dus 60,3 mil-
jard euro. Conclusie: in 2005 werd 9,5 procent van de kosten van gezondheids-
zorg aan kinderen besteed.17
Als kinderen met een chronische ziekte of blijvende aandoening ouder worden, 
stijgen hun zorgkosten; maar deze kosten horen niet bij de leeftijdsgroep 0-19 
jaar. Een kind dat op jonge leeftijd geopereerd is aan een aangeboren hartafwij-
king, bijvoorbeeld, legt tijdens de kinderleeftijd een gering beslag op de zorgkos-
ten; maar de kans is groot dat hij of zij vanaf een jaar of dertig klachten krijgt die 
hoge zorgkosten met zich meebrengen. Een ander voorbeeld betreft de zorgkos-
ten voor kinderen met een (ernstige) lichamelijke of verstandelijke handicap. Als 
zij jong zijn wonen zij vaak thuis waar hun ouders hen met weinig kosten, 
althans in geld, verzorgen. Als zij – en niet te vergeten hun ouders – ouder wor-
den, zijn zij op kostbare institutionele zorg aangewezen. Andere voorbeelden van 
ziekten met oplopende kosten op latere leeftijd zijn diabetes mellitus, neurologi-
sche aandoeningen en vruchtbaarheidsstoornissen na bestraling of chemothera-
pie. 
Overigens is maar voor een paar ziekten bekend wat de zorgkosten zijn die 
iemand gedurende zijn hele leven maakt ten gevolge van die ziekte (zie kader). 
Tabel 3  Kosten van zorg voor kinderen per sector
Sector Kosten in miljoen euro percentage 
Openbare gezondheidszorg en preventie 475     4,4
Eerstelijnszorg 694     6,5
Ziekenhuiszorg en medisch specialistische zorg 2 193   20,5
Gehandicaptenzorg 530     5,0
Geestelijke gezondheidszorg 464     4,3
Genees- en hulpmiddelen, lichaamsmaterialen 564     5,3
Welzijnszorga
a Waaronder kosten voor kinderopvang.
5 042   47,2
Overigb
b Ambulancezorg en -vervoer; overige zorgaanbieders en beheer.
719     6,8
Totaal 10 681 100
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Zorgkosten tijdens het hele leven 
Fenylketonurie (PKU) De erfelijke stofwisselingsziekte PKU komt bij ongeveer 10 tot 12 kin-
deren per jaar voor in ons land. Onbehandeld geeft de ziekte ernstige hersenbeschadigingen: 98 
procent heeft later een IQ van 50 of minder. Behandeling voordat hersenbeschadiging optreedt, 
kan hersenbeschadiging verminderen of zelfs voorkómen. Vroeg stellen van de diagnose is dan 
ook van belang. Daarom werd in 1974 landelijke screening van pasgeborenen (hielprik) inge-
voerd. De zorgkosten van PKU tijdens iemands leven werden op ruim 1,9 miljoen gulden per 
kind berekend en de kosten voor screening ongeveer 2,5 miljoen gulden (prijspeil 1981). Door 
middel van de screening konden jaarlijks tien kinderen opgespoord en behandeld worden. 
PKU-screening was dus zeer kosteneffectief.18]
Cerebrale Parese (CP, Cerebral Palsy ofwel spasticiteit) is een levenslange aandoening die 
zijn oorsprong vindt kort voor of na de geboorte en bij ongeveer 1,8 per 1000 individuen voor-
komt. Er zijn vele oorzaken, waaronder vroeggeboorte en ernstige geelzucht bij pasgeborenen. 
CP kan gepaard gaan met onder andere epilepsie, eetstoornissen of leer- en ontwikkelingspro-
blemen. Volgens recent Deens onderzoek zijn de levenslange kosten van deze ziekte – gezond-
heidszorg, sociale zorg en kosten ten gevolge van verminderde productiviteit – 860 000 euro 
voor mannen en 800 000 euro voor vrouwen. De grootste kostenposten waren neonatale zorg 
en speciaal onderwijs tijdens de kinderjaren.19
Werk en inkomen
Een chronische ziekte maakt dat jongeren voor hun inkomen vaker afhankelijk 
zijn van de Wet arbeidsongeschiktheidsvoorziening jonggehandicapten 
(Wajong). Op grond van deze regeling kunnen arbeidsongeschikten van 18 jaar 
en ouder zonder arbeidsverleden een uitkering krijgen. Van de Wajongregeling 
maken mensen gebruik met uiteenlopende aandoeningen en beperkingen. Van de 
instroom in 2005 had 43 procent een verstandelijke handicap, 40 procent een 
psychische aandoening en 18 procent een lichamelijke beperking. In de komende 
jaren groeit laatstgenoemde groep naar verwachting van circa 156 000 in 2006 
tot ongeveer 300 000 in 2040. Eén oorzaak is de beperkte uitstroom: de gevolgen 
van een psychische of lichamelijke ziekte op de kinderleeftijd duren vaak het 
hele leven, zodat velen tot hun pensioen afhankelijk blijven van een Wajonguit-
kering. Een andere oorzaak is een stijging van de levensverwachting van jonge-
ren met bepaalde ziekten.20 In de Verenigde Staten ziet men eenzelfde trend. Het 
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aantal kinderen met een zogeheten Supplemental Security Income (SSI) vervier-
voudigde in een paar jaar tijd.21
Een chronische ziekte heeft behalve voor het kind ook gevolgen voor het 
gezin. De zorg en opvoeding van een chronisch ziek kind kost veel meer tijd dan 
die van een gezond kind. Volgens een Amerikaans onderzoek is met de zorg en 
opvoeding van een chronisch ziek kind ongeveer 36 uur per week gemoeid.22 
Meestal blijft de moeder thuis om de zorg op zich te nemen. Van Nederlandse 
gezinnen is bekend dat gezinnen met een chronisch ziek kind gemiddeld 20 pro-
cent minder inkomen hebben.14 Ouders die een werkloosheidsuitkering ontvan-
gen, ondervinden meer moeite met het vinden en behouden van een baan; het 
geregeld moeten verzuimen voor doktersbezoek of ziekenhuisopname van hun 
kind is daar mede debet aan.23 
2.4 Medisch handelen
Overheid, zorgverzekeraars en patiëntenverenigingen vragen de beroepsgroepen 
dikwijls evidence based richtlijnen en zorgstandaarden te ontwikkelen voor het 
medisch handelen bij bepaalde aandoeningen. Ook komt het geregeld voor dat de 
beroepsgroepen hiertoe zelf het initiatief nemen. Keer op keer blijkt dan dat de 
voor kinderen benodigde, op wetenschappelijk onderzoek gebaseerde kennis ont-
breekt. 
Schattingen van het percentage medisch handelen bij kinderen dat niet op 
valide wetenschappelijk onderzoek berust, varieert van 50 tot 80 procent.24-26 
Ook de Database of Uncertainties of the Effects of Treatments (DUETS) – een 
database uit het Verenigd Koninkrijk – laat zien dat de kennis over de behande-
lingen van zieke kinderen tekortschiet. In DUETS zijn de kennishiaten opgeno-
men op het terrein van de effectiviteit en veiligheid van vigerende behandelingen 
voor negen grote groepen ziekten, waaronder kanker, hart- en vaatziekten, aan-
doeningen van de luchtwegen en neurologische aandoeningen. Het doel ervan is 
prioriteiten voor onderzoek te stellen.27 Artsen of patiëntengroepen kunnen hia-
ten aandragen, maar deze kunnen ook voortkomen uit systematische reviews of 
richtlijnen. De database kent geen apart thema ‘kinderen’, maar hiaten in de ken-
nis van de behandeling van ziektebeelden bij kinderen die passen binnen de 
negen groepen ziekten, staan er wel in. Dat zijn er tot dusverre 182. De hiaten 
betreffen uitsluitend de behandeling, en niet etiologie, diagnose, prognose of pre-
ventie. De kennishiaten zijn van uiteenlopende aard (zie kader). 
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Voorbeelden van kennishiaten
De hielprikscreening voor pasgeborenen is in 1974 ingevoerd om te testen op PKU en later ook 
CHT en AGS met als doel zwakzinnigheid en vroege sterfte te voorkómen. Enkele jaren gele-
den zijn daar sikkelcelanemie en dertien stofwisselingsstoornissen aan toegevoegd.28 De uit-
breiding is gebaseerd op uitkomsten van wetenschappelijk onderzoek. TNO voert de evaluatie 
van het proces uit waaruit blijkt dat een en ander goed verloopt. Hoeveel gezondheidswinst 
deze screening daadwerkelijk oplevert, is niet onderzocht. Dat dergelijk onderzoek van belang 
is, illustreert een naonderzoek bij kinderen met aangeboren schildklierafwijkingen: kinderen 
die na screening en diagnostiek behandeld zijn voor CHT bleken ondanks een tijdige behande-
ling toch ontwikkelingsproblemen te krijgen.29 En uit naonderzoek 30 jaar na invoering van de 
PKU-screening, bleek dat vrouwen met PKU zich tijdens de zwangerschap extra goed aan hun 
dieet moeten houden om het risico van hersenbeschadiging van de foetus te minimaliseren.30 
Dergelijk onderzoek ontbreekt voor alle andere ziekten die met de hielprikscreening worden 
opgespoord door gebrek aan financiering.
Inflammatoire darmziekten (IBD) zijn chronische ontstekingen van het spijsverteringska-
naal, waar vooralsnog geen duidelijke oorzaak voor is aan te wijzen. Het zijn niet te genezen 
ziektebeelden die vaak in de adolescentie (12-18 jaar) tot uiting komen. De belangrijkste twee 
vormen van IBD zijn de ziekte van Crohn en colitis ulcerosa. IBD-patiënten hebben chronisch 
buikpijn, (bloederige) diarree, gewichtsverlies en soms bloedarmoede. Een meerderheid van de 
patiënten met IBD ondergaat chirurgische ingrepen en gebruikt jarenlang geneesmiddelen. De 
incidentie van inflammatoire darmziekten is de afgelopen jaren duidelijk gestegen. 31-34 In 
2008 is er een CBO-richtlijn Diagnostiek en behandeling van IBD bij kinderen verschenen, 
waarbij systematisch gezocht is naar onderzoeksbevindingen voor de beantwoording van de 
uitgangsvragen.35 Het overgrote deel van de uitgangsvragen was niet te beantwoorden met 
onderbouwing uit de literatuur. Zo bleek er gebrek aan bewijs te zijn met betrekking tot: de 
incidentie in Nederland; de risicofactoren, de diagnostiek, en de effectiviteit en veiligheid van 
de behandeling (medicamenteus en bijvoeding). 
Intensive care voor vroeggeborenen. Het medische beleid van de tien neonatale intensive 
care-afdelingen (NICU’s) loopt nogal uiteen. Op sommige afdelingen komen kinderen die na 
24 tot 26 weken zwangerschapsduur worden geboren niet in aanmerking voor een IC-behande-
ling, op andere wel. Een argument om niet te behandelen is dat men de kans op ernstige handi-
caps groot acht, al is dit feitelijk slechts beperkt onderzocht. Langdurig follow up-onderzoek en 
onderzoek naar de effecten van vroegsignalering en van preventieve activiteiten ontbreekt gro-
tendeels. Dat de kans op ernstige handicaps moeilijk in te schatten is, roept veel discussie op 
over het te voeren beleid. Neonatologen en gynaecologen spannen zich gezamenlijk in om een 
goed onderbouwde richtlijn op te stellen, maar stuiten op een gebrek aan wetenschappelijk 
onderbouwde gegevens.
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2.5 Geneesmiddelen
De toepassing van geneesmiddelen bij kinderen verdient afzonderlijke vermel-
ding. Ongeveer 80 procent van de medicijnen die aan kinderen wordt voorge-
schreven, is niet bij kinderen onderzocht.36-38 Uit een goedbedoelde intentie om 
kinderen te beschermen tegen mogelijke risico’s van onderzoek, maakt men lie-
ver gebruik van resultaten verkregen uit onderzoek met volwassenen die men zo 
goed mogelijk naar een dosering voor kinderen vertaalt. Men vergeet dan dat 
kinderen op deze manier juist worden blootgesteld aan risico’s, die de wetgever 
onaanvaardbaar acht voor volwassenen. Deze handelwijze is gebaseerd op de 
impliciete veronderstelling dat wat bewezen effectief en veilig is voor volwasse-
nen dat ook zal zijn voor kinderen. Ten onrechte, want de stofwisseling van kin-
deren – enzymsystemen, nierfunctie, enzovoort – blijkt sterk afhankelijk van hun 
ontwikkelingsstadium.39 Dat betekent dat er al gauw sprake is van onderdosering 
of overdosering; beide kunnen fatale gevolgen hebben (zie kader). 
Van veel gebruikte geneesmiddelen zijn de effectiviteit en bijwerkingen bij 
kinderen niet onderzocht. Bij aandoeningen die veel bij kinderen voorkomen zou 
men dit volgens de commissie wel mogen verwachten. Het sterke vermoeden 
bestaat dat er dagelijks niet-effectieve en misschien zelfs schadelijke medicijnen 
aan kinderen worden voorgeschreven: een ethisch aanvechtbare situatie. 
2.6 Toekomstverwachting
De levensverwachting voor kinderen met een chronische ziekte is de afgelopen 
jaren aanzienlijk toegenomen. Daarvan zijn talrijke voorbeelden te geven. De 
helft van de kinderen met het syndroom van Down overleed vroeger in het eerste 
levensjaar. Nu is hun levensverwachting vijftig jaar. Hetzelfde geldt voor de 
levensverwachting van kinderen met aangeboren afwijkingen aan hart, maag-
darmkanaal, urinewegen en centraal zenuwstelsel. Kinderen met cystic fibrosis 
(taaislijmziekte) stierven in 1950 voordat zij twee jaar oud waren, terwijl de 
levensverwachting nu rond de veertig jaar is; voor patiënten die nu geboren wor-
den is de prognose zelfs nog beter.4 De genezing van kinderen met leukemie is de 
afgelopen decennia spectaculair toegenomen: van vijf procent in de jaren zestig 
tot 85 procent nu.43 De vroege herkenning en behandeling van aangeboren stof-
wisselingsstoornissen, die tot sterfte of ernstige afwijkingen in groei en psycho-
motore ontwikkeling leiden, is sterk verbeterd. Hierdoor is de levensverwachting 
van deze patiënten aanzienlijk gestegen.44-46 
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Voorbeelden van universele problemen in de farmacotherapie voor kinderen 
Kalmeringsmiddelen. Het wordt steeds duidelijker dat de interactie van geneesmiddelen met de 
receptoren in het lichaam afhankelijk is van het ontwikkelingsstadium van patiënten. Zo is 
gebleken dat middelen waarvan volwassenen rustig worden, zoals midazolam en fenobarbital, 
bij zuigelingen en kleuters juist stimulerend werken, met als gevolg opwinding en soms zelfs 
gedragsafwijkingen.40,41
AIDS-medicijnen. Tot voor kort ging men voor het bepalen van de dosis antiretrovirale 
middelen die jonge kinderen met HIV krijgen, uit van de gegevens van volwassenen. In 2006 
ontdekten Engelse onderzoekers op grond van een cohortonderzoek onder 615 nul tot 12-jari-
gen dat de aldus berekende dosis te laag was voor bijna tweederde van de kinderen.42 Dit kan 
fataal zijn omdat onderdosering de kans op de ontwikkeling van AIDS en die op resistentie 
tegen AIDS-medicijnen aanzienlijk vergroot. Inmiddels heeft men de doses voor kinderen aan-
gepast. 
Valproïnezuur is een veelgebruikt medicijn voor epilepsie en absences. Gebleken is dat 
ernstige bijwerkingen met soms zelfs blijvende schade veel vaker voorkomen bij jonge kinde-
ren. Leverschade, ontstaan door het gebruik van valproïnezuur is daar een duidelijk voorbeeld 
van.39 
Hoe effectief de nieuwe therapeutische mogelijkheden ook zijn – bijvoorbeeld 
enzymtherapie of stamceltherapie bij de behandeling van een aantal stofwisse-
lingsziekten – ze hebben nog zelden tot volledige genezing geleid. Eerder is er 
sprake van een ruil van een ernstig, vaak letaal proces, voor een milder, maar wel 
chronisch ziektebeeld dat om voortdurende medische begeleiding en behande-
ling vraagt.4 Het aantal kinderen met een chronische ziekte zal de komende jaren 
naar verwachting als gevolg van deze ‘ruil’ toenemen, net als het aantal volwas-
senen dat een chronische aandoening ontwikkelt als laat gevolg van een in eerste 
instantie succesvolle behandeling van een ziekte tijdens de kinderleeftijd.47 
COPD en andere longaandoeningen kunnen bijvoorbeeld op volwassen leeftijd 
ontstaan bij mensen die als te vroeg geboren baby kunstmatige beademing en 
extra zuurstof kregen. De eerste grote groepen vroeggeborenen die deze behan-
deling kregen, naderen nu de volwassenheid. Het gevolg is een stijging van het 
aantal patiënten met chronische longproblemen, waarvan de wortels liggen in de 
behandeling die zij als pasgeborene ondergingen.48 Een ander voorbeeld vormen 
de chronische ziekten bij kinderen waarvan inmiddels bekend is dat ze op (jong) 
volwassen leeftijd relatief vaak tot hart- en vaatziekten leiden.49-52 Verder ver-
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wacht men dat het aantal volwassenen met aangeboren hartafwijkingen jaarlijks 
zal toenemen met circa 2,4 procent.*,53
Ook zijn er ziektebeelden waarvan de incidentie toeneemt, wellicht als 
gevolg van leefstijl, vermindering van infectiedruk en gewijzigde omgevingsfac-
toren. Een voorbeeld is diabetes mellitus type 1, waarvan de incidentie in Europa 
duidelijk stijgt. Als deze lijn zich de komende jaren doorzet, verwacht men in 
2020 een verdubbeling van het aantal kinderen met deze ziekte.54 Eenmaal vol-
wassen, hebben zij een verhoogde kans op chronische longaandoeningen, cardio-
vasculaire ziekten en psychische problemen, en vermindert hun kwaliteit van 
leven.55 
De commissie komt tot de slotsom dat chronische ziekten tijdens de kinderleeftijd 
steeds vaker zullen optreden, evenals chronische ziekten bij volwassenen die op 
jonge leeftijd levensreddende behandelingen kregen. Voor veel ziekten bij kinde-
ren ontbreekt de wetenschappelijke basis voor een (causale) behandeling. Om het 
tij keren is het dringend nodig de wetenschappelijke basis van de preventie en 
behandeling van en de zorg voor chronische ziekten bij kinderen te versterken. De 
commissie pleit dan ook voor vergroting van de onderzoeksinspanningen op het 
hele traject van het ontstaan van ziekten tot en met de introductie van nieuwe 
behandelingen in de praktijk van alledag. Dat vergt de ontwikkeling van een 
onderzoeksstrategie die gebaseerd is op zowel uitstekend basaal, translationeel en 
epidemiologisch, alsook patiëntgebonden onderzoek.
* Wanneer echter vroege opsporing van deze afwijkingen met behulp van foetale echo-diagnostiek, in combinatie 
met de mogelijkheid tot het afbreken van de zwangerschap, routine zou worden, kan dit percentage in de loop der 
tijd weer dalen.
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Overheidsbeleid
Er is een groot politiek en maatschappelijk draagvlak voor de noodzaak om kin-
deren en jongeren optimale ontwikkelingskansen te bieden. Een gezonde jeugd 
wordt beschouwd als de basis bij uitstek voor de gezondheid van de bevolking. 
Van een adequate aanpak van gezondheidsproblemen op jonge leeftijd heeft men 
levenslang profijt. Hoe komt dit alles tot uiting in het overheidsbeleid en zou er 
meer kunnen gebeuren? 
3.1 Instanties
Diverse ministeries zijn betrokken bij het beleid omtrent de gezondheid van kin-
deren en het wetenschappelijk onderzoek op dat terrein. De belangrijkste zijn het 
ministerie voor J&G en het ministerie van VWS. Zij zijn direct verantwoordelijk 
voor het beleid. Andere betrokken ministeries zijn dat van SZW en van Onder-
wijs, Cultuur en Wetenschap (OCW). SZW is het verantwoordelijke ministerie 
voor de Wajongregeling: de uitkeringen voor langdurig zieke en gehandicapte 
jongeren. OCW heeft weliswaar inhoudelijk geen zeggenschap over het domein 
‘kind en ziekte’, maar is indirect betrokken via de beleidsvorming rond de onder-
zoeksinfrastructuur van UMC’s. Daarnaast heeft OCW te maken met het grote 
beroep dat kinderen met een (chronische) ziekte of beperking momenteel doen 
op speciaal onderwijs en bijzondere onderwijsvoorzieningen.
De invloed van het Europese onderzoeksbeleid wordt steeds belangrijker. Dat 
geldt bijvoorbeeld voor het zevende kaderprogramma van de EU (KP7) en het 
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DG Sanco Health Programme. Daarnaast komen er steeds meer nieuwe Europese 
initiatieven die van belang zijn voor de volksgezondheid in het algemeen en 
‘kind en ziekte’ in het bijzonder. Zo is sinds 10 jaar de Europese Orphan Drug 
Act van kracht (www.eurordis.org). Ieder land, ook Nederland, wordt geacht een 
nationaal plan voor de aanpak van zeldzame ziekten hebben. In ons land is de 
Nederlandse Federatie van Universitair Medische Centra (NFU) hierbij betrok-
ken. Samenwerking en een goede onderzoeksinfrastructuur zijn hiervoor onont-
beerlijk.
3.2 Ministerie voor Jeugd en Gezin
Het uitgangspunt in de zogeheten ‘maatschappelijk opgaven’ die het ministerie 
voor Jeugd en Gezin heeft geformuleerd, is dat alle kinderen en jongeren, onge-
acht culturele achtergrond of handicap, de kans moeten krijgen zich goed te ont-
wikkelen.56 In feite vloeit deze opdracht voort uit het Internationale Verdrag 
inzake de Rechten van het Kind.57 Kinderen moeten gezond, veilig en in gebor-
genheid kunnen opgroeien. Onder gezond opgroeien wordt hier verstaan: licha-
melijk en geestelijk gezond; een gezonde leefstijl en continuïteit in opvoeding en 
verzorging zijn hiervoor belangrijke voorwaarden. Om veilig en in geborgenheid 
te kunnen opgroeien is een veilig thuis nodig – dus zonder geweld, geestelijke of 
lichamelijke mishandeling en seksueel misbruik – en een veilige situatie buitens-
huis.
In het concrete programma van het ministerie ligt het accent op de maat-
schappelijke aspecten en gedragsproblemen, en daarmee op jeugdzorg en jeugd-
GGZ. Lichamelijke gezondheid en gezondheidszorg zijn wel aan de orde in de 
gemeentelijke Centra voor Jeugd en Gezin, waar jeugdgezondheidszorg een 
basisvoorziening is. 
3.3 Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
Om de volksgezondheid goed en de zorg toegankelijk, veilig, van goede kwali-
teit, klantgericht, doelmatig en betaalbaar te houden, heeft het ministerie van 
VWS zich voor de komende jaren de volgende ‘maatschappelijke opgaven’ 
gesteld:58
• langer leven in gezondheid
• anticiperen op de veranderende zorgvraag
• een goede en veilige zorg
• omgaan met grenzen aan de zorg
• governance: heldere rollen en verantwoordelijkheden.
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Onder het motto ‘Nederland gezond en wel’ formuleerde het ministerie in april 
2009 vier ambities:
• iedereen zo lang mogelijk gezond houden
• zieken zo snel mogelijk beter maken
• mensen met beperkingen ondersteunen
• maatschappelijke participatie bevorderen.59 
Zowel de maatschappelijke opgaven als de ambities van VWS verschaffen volop 
aanknopingspunten voor de ontwikkeling van een expliciete, integrale visie op 
de gezondheid van en de gezondheidszorg voor kinderen. Tot de formulering van 
zo’n visie is het tot nu toe echter niet gekomen. Dat neemt niet weg dat er binnen 
bepaalde directies van VWS op onderdelen wel degelijk aandacht is voor kinde-
ren.
ZonMw
Ter voorbereiding van een ZonMw-programma voor de jeugdsector vroeg het 
ministerie van VWS aan ZonMw na te gaan wat de belangrijkste onderwerpen in 
deze sector zijn. ZonMw raadpleegde daartoe een 40-tal deskundigen en legde de 
resultaten ervan vast in zes zogenoemde kernvragen, 31 trends en 30 maatschap-
pelijke opgaven.60 Enkele hebben direct of indirect betrekking op gezondheid of 
ziekte bij kinderen (zie kader op volgende bladzijde).
De overige uitkomsten van het ZonMw-onderzoek betreffen andere terrei-
nen, in het bijzonder maatschappelijk werk, jeugdzorg en gezinszorg, jeugdhulp-
verlening, onderwijs, jeugdbescherming en justitiële aspecten. Het recente 
ZonMw-onderzoeksprogramma ‘Zorg voor Jeugd’ richt zich vooral op deze 
andere terreinen. 
3.4 De positie van gezondheid in het jeugdbeleid
De commissie constateert dat de gezondheid van de jeugd een belangrijk uit-
gangspunt vormt in het overheidsbeleid, maar moet tegelijkertijd vaststellen dat 
in de uitwerking bepaalde aspecten over het hoofd zijn gezien. Anders dan voor 
de maatschappelijke aspecten is er voor ziekte bij kinderen geen integrale onder-
zoeksagenda met een bijpassende onderzoeksinfrastructuur. ‘Langer leven in 
gezondheid’, ‘een goede en veilige zorg’ en ‘maatschappelijke participatie 
bevorderen’ zijn speerpunten in het VWS-beleid. De commissie meent dat een 
uitstekende gezondheidszorg voor (zieke) kinderen een cruciale voorwaarde is 
om deze doelen te kunnen realiseren, maar juist bij kinderen zijn de veiligheid en 
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de langetermijngevolgen van ziekten en behandelingen grotendeels onbekend 
(zie hoofdstuk 2).
De commissie is ervan overtuigd dat de zorgvraag zal stijgen als gevolg van 
een toename van het aantal mensen met chronische ziekten die tijdens de kinder-
leeftijd ontstaan zijn. De maatschappelijke uitdagingen die hieruit voortvloeien 
zijn: uitsluiten dat kinderen ineffectieve en onveilige behandelingen krijgen, en: 
minimaliseren van lichamelijke, psychosociale en maatschappelijke gevolgen 
van chronische ziekten. Dit kan alleen door gericht wetenschappelijk onderzoek 
Maatschappelijke opgaven jeugd die betrekking hebben op gezondheid of 
ziekte bij kinderen60
Kernvragen: 
• Hoe zorgen we ervoor dat alle kinderen zich optimaal kunnen ontwikkelen en ontplooien? 
• Hoe bevorderen we de fysieke gezondheid en een gezonde leefstijl van jeugdigen? 
• Hoe zorgen we voor efficiënte en effectieve zorg voor jeugd?
Trends: 
• Het aantal kinderen met overgewicht en obesitas neemt snel toe.
• Steeds meer Nederlandse jongeren gebruiken alcohol en ze beginnen daar steeds vroeger 
mee.
• Er is sprake van toenemende en dringende aandacht voor evidence based interventies.
• De aandacht voor en kennis van kindermishandeling en huiselijk geweld nemen toe, maar 
het aantal kinderen dat slachtoffer daarvan is, blijft onaanvaardbaar hoog.
Maatschappelijke opgaven:
• terugdringen en voorkomen van overgewicht en obesitas bij kinderen door een evidence 
based preventieprogramma
• ontwikkelen van effectieve preventie om alcoholgebruik onder jongeren drastisch te ver-
minderen
• alle kinderen, ongeacht hun problematiek of handicaps, de mogelijkheid bieden zonder 
beperkingen onderwijs te volgen
• het gebruik bevorderen van evidence based protocollen, programma’s en interventies in de 
zorg voor jeugd in het belang van alle betrokkenen
• preventie, signalering, advies en lichte vormen van hulpverlening zo dicht mogelijk bij de 
cliënt organiseren in samenhang met de taken van het Bureau Jeugdzorg
• zoveel mogelijk terugdringen van kindermishandeling in alle vormen door adequate pre-
ventie, signalering, melding, indicatie en hulpverlening. 
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en door verbetering van preventie en behandeling. Beide onderwerpen verdienen 
in het beleid meer aandacht dan ze nu krijgen.
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Wetenschappelijk onderzoek in 
Nederland
In dit hoofdstuk bespreekt de commissie hoe het gesteld is met het Nederlandse 
gezondheids(zorg)onderzoek bij kinderen. De gegevens komen voor een belang-
rijk deel uit de jaarverslagen van diverse onderzoeksinstellingen, gesprekken met 
financiers en het eerder genoemde vragenlijstonderzoek (zie paragraaf 1.3 en bij-
lage D). Wie doen dit onderzoek, hoeveel geld is beschikbaar en is dat genoeg?
4.1 De spelers
Het preventieve en curatieve gezondheids(zorg)onderzoek bij kinderen vindt 
voornamelijk plaats in of vanuit de acht UMC’s en in de onderzoeksinstellingen 
Trimbos, NIVEL, RIVM en TNO. Uit de CWTS-analyse blijkt dat de UMC’s en 
deze instellingen met elkaar een breed onderzoeksterrein bestrijken. 
De centrale overheid zorgt voor een basisfinanciering van de UMC’s die 
deels voor onderzoek wordt gebruikt: de eerste geldstroom. Verder financiert de 
overheid een deel van het onderzoek via publieke fondsen als NWO, ZonMw en 
de KNAW. De verwerving van middelen uit deze tweede geldstroom – waartoe 
in dit advies ook subsidies van de Europese Unie gerekend worden – verloopt via 
open competitie. In de derde geldstroom vinden we bijdragen van de gezond-
heidsfondsen. Inkomsten uit contracten met bedrijven, waaronder de farmaceuti-
sche industrie, vormen de vierde geldstroom.
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4.2 Organisatie en budget 
Voor onderzoek met betrekking tot de gezondheid van kinderen was in 2007 in 
totaal circa 445 fte en 64 miljoen euro beschikbaar (bijlage D): ongeveer vier tot 
vijf procent van het totale budget voor gezondheidsonderzoek (1329 à 1529 mil-
joen euro). Van het totale budget voor onderzoek bij kinderen was 24 procent 
afkomstig van de basisfinanciering (eerste geldstroom) en 27 procent uit de 
publieke fondsen (tweede geldstroom). Gezondheidsfondsen, bedrijfsleven en 
overige bronnen namen de overige 49 procent voor hun rekening.
De gezondheidsfondsen (derde geldstroom) die in 2007 een deel van hun 
geld uitgaven aan onderzoek bij kinderen, hadden ruim 81 miljoen euro onder-
zoeksbudget, waarvan zij 8,5 procent aan onderzoek bij kinderen besteedden 
(bijlage E). De fondsen oormerkten geen bedrag of percentage voor onderzoek 
bij kinderen. Een van de fondsen is louter bestemd voor onderzoek bij kinderen: 
‘Kika – kinderen kankervrij’; in 2007 had Kika ruim  4,5 miljoen euro beschik-
baar voor wetenschappelijk onderzoek naar kanker bij kinderen.
Binnen de vierde geldstroom is een deel van de financiering van wetenschap-
pelijk gezondheids(zorg)onderzoek afkomstig van de farmaceutische industrie. 
Welk deel dat is, was niet te achterhalen want de budgetten zijn alleen bekend op 
internationaal niveau. Maar omdat de uitvoering van alle geneesmiddelenstudies 
van de industrie plaatsvinden in de klinische praktijk, is een schatting mogelijk 
op basis van gegevens die bij de afdelingen kindergeneeskunde van de UMC’s 
zijn te achterhalen. Twee miljoen euro blijkt afkomstig te zijn van de farmaceuti-
sche industrie: circa 0,4 procent van het totale onderzoeksbudget van die 
bedrijfstak. Het bedrag afkomstig uit de derde en vierde geldstroom bedroeg in 
totaal 22 miljoen euro; 9,5 miljoen euro hiervan is afkomstig van de voedings-
middelenindustrie, andere takken van het bedrijfsleven en incidentele overheids-
opdrachten. 
Sinds medio jaren tachtig worden de UMC’s van overheidswege aange-
spoord de vierde geldstroom aan te boren; sinds die tijd is de hoeveelheid onder-
zoek in opdracht van de (farmaceutische) industrie toegenomen.61 Met het geld 
dat de industrie geïnvesteerd heeft in het onderzoek bij volwassenen kon een 
betere infrastructuur voor onderzoek opgebouwd worden, zoals bijvoorbeeld het 
aanstellen van onderzoeksverpleegkundigen en datamanagement. Voor de indu-
strie zijn studies bij kinderen commercieel minder aantrekkelijk, waardoor deze 
opbouw van infrastructuur daar niet is opgetreden.
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4.3 Onderzoeksprogramma’s van ZonMw
ZonMw heeft een apart thema ‘Jeugd’, met als missie:*
• het bevorderen van een optimale en veilige ontwikkeling en ontplooiing van 
onze jeugd 
• het bevorderen van de gezondheid en een gezonde leefstijl bij jeugd 
• het bevorderen van de onderbouwing van behandeling van ziekten bij kinde-
ren 
• het bevorderen van participatie van jeugd in onderzoek en zorg 
• het waarborgen van het belang, de integriteit en de rechten van ieder kind in 
de zorg voor jeugd 
• het stimuleren van een effectieve en efficiënte zorg voor jeugd.
Het budget van 89,2 miljoen euro is bestemd voor de periode 2005 tot 2014 en 
bedraagt dus gemiddeld een kleine 9 miljoen per jaar (tabel 4). 
Gezondheids(zorg)onderzoek voor kinderen met een ziekte past niet in deze 
specifieke programma’s , terwijl ‘het bevorderen van de onderbouwing van de 
behandeling van ziekten bij kinderen’ wel deel uitmaakt van de missie van het 
thema ‘Jeugd’. Binnen de programma’s ‘Preventie’, ‘Doelmatigheidsonderzoek’, 
‘Geestkracht’, ‘Vernieuwingsimpuls’ (Veni, Vidi, Vici) en ‘TOP subsidies’ en
* http://www.zonmw.nl/nl/onderwerpen/jeugd/missie/
Tabel 4  Budget en looptijd van ZonMw-programma’s Jeugd (januari 2010)a.
a Een programmavoorstel ‘Vernieuwing uitvoeringspraktijk jeugdgezondheidszorg’ is door 
ZonMw ingediend bij het ministerie van VWS.
Programma’s Jeugd Miljoen € Looptijd
Zorg voor Jeugd 36 2007-2013
Diversiteit in het Jeugdbeleid 10 2008-2011
Richtlijnen Jeugdgezondheid   5 2007-2012
Seksuele gezondheid van de jeugd   5 2007-2012
Effectieve Jeugdzorg   0,9 2005-2009
Effectiviteitsonderzoek Nieuw Zorgaanbod voor 
jongeren met ernstige gedragsproblemen
  0,6 2005-2009
Ouders van Tegendraadse Jeugd   0,3 2006-2009
Effectiviteitsonderzoek Impuls 
(opvoed- en gezinsondersteuning)
  0,3 2005-2009
Systeeminterventies
Vrijwillige inzet voor en door jeugd en gezin
  3,8 
18
2007-2010
2009-2011
Academische werkplaatsen Jeugd   9,3 2009-2014
Totaal 89,2 2005-2014
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 ‘Academische werkplaatsen Publieke Gezondheid’ kan men overigens wel aan-
vragen indienen voor onderzoek naar ziekte bij kinderen, voor zover het onder-
zoek althans past binnen de doelstellingen van die programma’s. 
Programma Preventie
In het derde ZonMw-programma ‘Preventie’ (2008-2011, budget 47,3 miljoen 
euro) is jeugd een specifieke doelgroep. Het programma beperkt zich tot primaire 
en secundaire preventie; het gaat dus voornamelijk om onderwerpen als ziekte-
preventie en vroege opsporing en behandeling van ziekten voor er symptomen 
zijn. Niet in dit programma passen determinantenonderzoek en onderzoek naar 
late lichamelijke, geestelijke en maatschappelijke effecten van bijvoorbeeld 
chronische ziekten of van intensieve behandelingen bij vroeggeboorte en kinder-
kanker. 
In het recent gestarte vierde Preventie-programma krijgen interventieonder-
zoek, onderzoek naar structuur van de gezondheidszorg en fundamenteel onder-
zoek (voor zover dit betrekking heeft op preventie) meer aandacht. Enkele 
deelprogramma’s zijn recent opengesteld; kinderen zijn geen expliciete doel-
groep.
Programma DoelmatigheidsOnderzoek 
Dit programma, dat bestemd is voor onderzoek naar de doelmatigheid van diag-
nostiek, behandeling of verzorgende activiteiten, heeft een jaarlijks budget van 
13 miljoen euro. Binnen het deelprogramma ‘Effecten & Kosten’ was ‘kinderen’ 
een thema in 2007, 2008 en 2009. Drie van de 21 in de laatste ronde gehono-
reerde voorstellen hadden betrekking op onderzoek bij kinderen. In 2010 is ‘kin-
deren’ geen prioritair thema meer. 
Programma Geestkracht
Binnen dit programma (looptijd tot eind 2010) is ‘jongeren’ een belangrijk 
thema. Er lopen twee grote longitudinale cohortonderzoeken bij kinderen. Het 
eerste ‘GenerationR’ richt zich op de lichamelijke, psychische en sociale ontwik-
keling van kinderen van een jaar voor de geboorte (preconceptie) tot (in principe) 
jong volwassenheid. De kinderen uit dit cohort zijn nu vijf jaar oud. ‘Trails’ doet 
hetzelfde, maar is gestart bij jongeren van tien jaar die inmiddels 18 à 19 jaar oud 
zijn. Beide onderzoeken worden gedeeltelijk uit dit programma gefinancierd.
Programma Vernieuwingsimpuls en TOP
Binnen deze NWO/ZonMw-programma’s kunnen universitaire onderzoeksgroe-
pen aanvragen indienen voor onderzoek bij kinderen. In de periode van 2003-
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2008 is 19 procent van de 1860 ingediende aanvragen gehonoreerd. Van de 52 
aanvragen voor onderzoek bij kinderen zijn er zes gehonoreerd (elf procent). 
Programma Academische werkplaatsen Publieke Gezondheid
In het kader van het eerste programma (2005-2008) zijn negen academische 
werkplaatsen tot stand gekomen, waarin GGD’s samenwerken met universitei-
ten. De werkplaatsen in Amsterdam, Rotterdam, Tilburg en Maastricht hebben de 
jeugdgezondheidszorg (mede) tot speerpunt. Het tweede programma (2009-
2012) is gericht op consolideren en verder uitbouwen en ontwikkelen van de 
resultaten van het eerste programma. 
Programma Priority Medicines voor Kinderen
Eind 2008 keurde de minister van VWS het ZonMw-programmavoorstel ‘Prio-
rity Medicines voor Kinderen’ goed. Voor de periode 2009-2017 is 14,3 miljoen 
euro beschikbaar, circa 1,5 miljoen euro per jaar. Hoofddoel van het programma 
is: stimulering van onderzoek naar de werking van bestaande geneesmiddelen bij 
kinderen, in het bijzonder voor diabetes, astma, infectieziekten en psychische 
stoornissen. Onderzoek naar andere geneesmiddelen komt slechts beperkt voor 
financiering in aanmerking. Financiering van onderzoek naar nieuwe geneesmid-
delen wordt overgelaten aan de farmaceutische industrie, al dan niet in Europees 
verband.*
De verschillende programma’s overziend stelt de commissie vast dat er verschil-
lende bronnen zijn waaruit onderzoekers die zich bezighouden met ziekte bij kin-
deren kunnen putten. Het ontbreekt echter aan een robuust onderzoeksprogramma 
dat het veld ‘kind en ziekte’ stimuleert om het hoofd te bieden aan de grote uitda-
gingen waarvoor het staat: inzicht krijgen in de effecten van interventies bij kin-
deren, op de korte en de lange termijn, en terugdringen van chronische ziekten en 
de gevolgen daarvan.
* www.emea.europa.eu/htms/human/paediatrics
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5Hoofdstuk
Kansen en knelpunten
De commissie gaat in dit hoofdstuk na op welke terreinen ons land zou kunnen 
bijdragen aan de ontwikkeling van kennis die nodig is om preventie, behandeling 
en zorg voor (zieke) kinderen te optimaliseren. Tegelijk signaleert zij dat er hin-
dernissen zijn die het daadwerkelijk leveren van die bijdrage in de weg staan. 
Wat zijn die hindernissen en hoe kunnen die uit de weg geruimd worden?
5.1 Veronachtzaamde onderzoeksterreinen
Om een indruk te krijgen van belangrijke onderwerpen en onderzoeksdomeinen 
die te weinig aandacht krijgen, zijn de meningen gepeild van commissieleden en 
andere deskundigen (vragenlijstonderzoek). De ondervraagden menen dat er op 
vrijwel alle gebieden te weinig onderzoek of te weinig goed onderzoek plaats-
vindt (of beide). 
5.2 Sterke punten in ons land
Dat onderzoek daadwerkelijk kan bijdragen aan betere zorg laat de Stichting 
KInderOncologieNederland (SKION) zien. Protocollaire behandeling en (multi-
center) klinische trials zijn essentieel geweest voor de enorme verbetering van de 
genezingspercentages van kinderen met kanker: van minder dan 50 procent tot 
80 procent nu (voor dit SKION-onderzoek en andere geslaagde initiatieven zie 
kader op de volgende bladzijde). 
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Sterke punten in ons land: voorbeelden van geslaagde initiatieven 
Landelijke Groeistudie. In de Vierde Landelijke Groeistudie werden in 1996 en 1997 met mede-
werking van 24 JGZ-consultatiebureaus voor 0 tot 4-jarigen en 25 JGZ-afdelingen voor 4 tot 19-
jarigen bij de GGD’s zo’n 20 000 kinderen tussen 0 en 21 jaar op gelijke manier gemeten en 
gewogen. Met deze gegevens kon men nieuwe groeidiagrammen vaststellen, en nieuwe standaar-
den voor overgewicht en obesitas bepalen. Dit onderzoek is uniek in de wereld. Het kon plaats-
vinden dankzij samenwerking van professionals in de JGZ en onderzoekers uit JGZ, de 
kindergeneeskunde en andere vakgebieden. De Vijfde Landelijke Groeistudie ging van start in 
2008; de resultaten worden gepresenteerd in juni 2010.
SKION. Stichting KinderOncologieNederland is een samenwerkingsverband in de kinderon-
cologie ter bevordering van het wetenschappelijk onderzoek. Het doel is optimalisering van de 
diagnostiek en behandeling van kinderen en adolescenten met kanker en voorstadia ervan. In het 
bestuur hebben de hoofden van de vijf kinderoncologische centra zitting. De stichting is opgezet 
met overheidssteun, kreeg vervolgens financiering van het KWF en tegenwoordig van de Ziekte-
kostenverzekeraars. De behandeling van kinderen met kanker verloopt volgens richtlijnen en 
behandelschema's die specifiek zijn voor de tumorsoort. SKION draagt de zorg voor het opstel-
len van de protocollen volgens zogeheten best available treatment. In dit kader vinden ook clini-
cal trials plaats om de betekenis te bepalen van nieuwe geneesmiddelen of behandelmethoden. 
Langdurige controle van jongeren die genezen zijn van kanker, is van groot belang om late effec-
ten van de behandeling vroegtijdig op te sporen en te behandelen, en om ongewenste late effecten 
bij toekomstige patiënten te vermijden door behandelingsschema’s aan te passen. SKION regi-
streert behandelingsresultaten en (late) bijwerkingen en analyseert en publiceert erover. SKION 
beschikt over een uitgebreid internationaal netwerk waarin zij samenwerkt met vergelijkbare bui-
tenlandse organisaties.
Geneesmiddelen. In 2005 is het Nederlands Kenniscentrum voor Farmacotherapie voor Kin-
deren (NKFK) opgericht met financiële steun van VWS. Recent publiceerde het centrum een 
Nederlands Formularium voor kinderen, al was het duidelijk dat de evidence voor een belangrijk 
deel ontoereikend was. Om het onderzoek dat hiervoor nodig is mogelijk te maken, is in septem-
ber 2007 met steun van VWS het ‘Medicine for Children research Network’ (MCRN) opgericht, 
een netwerk van Nederlandse ziekenhuizen die structureel onderzoek gaan doen naar de effecten 
en bijwerkingen van geneesmiddelen bij kinderen. Inmiddels zijn er 11 Clinical Study Groups 
actief van experts uit subspecialismen van de kindergeneeskunde; iedere Clinical Study Group 
heeft een onderzoeksagenda gemaakt met de prioriteiten voor geneesmiddelenonderzoek en met 
als doel deze uit te zetten in het ZonMw-programma ‘Priority Medicines voor Kinderen’. 
Parelsnoer. In het onderzoeksproject Parelsnoer bundelen alle UMC’s hun expertise over 
acht ziektebeelden. Dit project beoogt binnen de academische centra een infrastructuur te realise-
ren voor het verzamelen van klinische gegevens en het opzetten van biobanken op interuniversi-
tair niveau. Door de schaalvergroting die hiermee wordt gecreëerd ontstaan cohorten die zeer 
onderscheidend zijn ten opzichte van vele bestaande internationale data- en biobanken. Het doel 
van deze infrastructuur is een betere gezondheid van patiënten met de ziektebeelden in kwestie. 
De begroting van het project is 67 miljoen euro, samengesteld uit 35 miljoen overheidssubsidie 
en 32 miljoen van de UMC’s. Dit is een voorbeeld van een infrastructuur die ook voor de kinder-
geneeskunde, die er tot dusverre geen deel van uitmaakt, veel zou kunnen opleveren.
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Het is echter vrijwel onmogelijk om in alle domeinen onderzoek van interna-
tionale betekenis te verrichten. Bij de keuze van onderzoekslijnen zou men zich 
mede moeten laten leiden door de sterke punten van ons land. 
In de eerste plaats bieden organisatie en infrastructuur van onze gezondheids-
zorg een duidelijke kans voor kwalitatief hoogwaardig onderzoek. Anders dan in 
veel andere landen heeft de preventieve gezondheidszorg voor kinderen en jeug-
digen (jeugdgezondheidszorg, JGZ) een zeer hoog bereik: 99,8 procent van de 
pasgeborenen en 80 procent van de schoolkinderen. De organisatie van de huis-
artsenzorg, de ziekenhuiszorg en de psychiatrische zorg voor kinderen en jeugdi-
gen is eveneens goed. Ook niet onbelangrijk is het gegeven dat ons land klein is 
en dichtbevolkt, wat het mogelijk maakt om in korte tijd grote groepen patiënten 
te onderzoeken. Langdurig naonderzoek is in de praktijk eveneens goed haalbaar 
gebleken.10,29 Kortom, de omstandigheden in de gezondheidszorg voor het uit-
voeren van wetenschappelijk onderzoek zijn gunstig.
Een tweede sterke kant is de kwaliteit van het onderzoek. Die is goed, zo 
blijkt uit bibliometrische CWTS-analyses, waarbij zowel de output als de impact 
van onderzoek in de jeugdgezondheidszorg (TNO Kwaliteit van leven – Jeugd) 
en de kindergeneeskunde (acht UMC’s) zijn geanalyseerd.62,63 Beide vakgebie-
den scoren boven het internationale gemiddelde van het onderzoek in dat speci-
fieke veld. Wel liggen de scores iets onder het UMC-gemiddelde. Voor de 
overige disciplines en instituten was een dergelijke analyse op korte termijn niet 
haalbaar. 
In de derde plaats, tenslotte, lenen het onderzoeksklimaat en de onderzoeks-
potentie van de UMC’s zich uitstekend voor basaal en translationeel onder-
zoek.64 De basis om de behandeling van een ziekte te verbeteren, ligt bij een 
beter begrip van die ziekte. Beter begrip kan vertaald worden naar concrete ver-
beteringen op het gebied van diagnostiek, preventie en behandeling van ziekten. 
Basaal onderzoek, inclusief (epi)genetisch en longitudinaal epidemiologisch 
onderzoek in de algemene bevolking, en translationeel onderzoek zijn hierbij 
cruciaal. De Nederlandse overheid heeft de afgelopen jaren – met initiatieven als 
het Top Instituut Pharma en het Center for Translational Molecular Medicine 
(CTMM) – met name geïnvesteerd in translationeel onderzoek. De goede kwali-
teit van het basaal-biomedisch onderzoek in Nederland en de hoge organisatie-
graad van de preventieve en curatieve zorg voor kinderen, maken dat in 
Nederland de voorwaarden voor het verrichten van translationeel onderzoek gun-
stig zijn. Het onderzoek bij kinderen heeft echter tot nog toe weinig kunnen pro-
fiteren van de toegenomen aandacht en investeringen in translationeel 
onderzoek, aangezien Top Instituut Pharma en CTMM op dit moment geen 
onderzoek bij kinderen financieren (persoonlijke mededeling). 
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De commissie ziet ruimschoots mogelijkheden voor verbetering van het onder-
zoek op het terrein van gezondheid en ziekte van kinderen, maar een en ander zal 
niet zonder slag of stoot te realiseren zijn. Eerst zullen bepaalde knelpunten uit 
de weg geruimd moeten worden. Deze knelpunten passeren in het vervolg van dit 
hoofdstuk de revue.
5.3 Onderschatting van het probleem
Ontplooiingskansen van kinderen hangen niet alleen samen met hun sociale 
omgeving en hun sociale functioneren, maar ook met hun gezondheid. Als er iets 
mis is op het sociale vlak, merkt de buitenwereld daar sneller iets van dan wan-
neer zij ziek zijn. Populair gezegd: de burger merkt meer van lastige dan van 
zieke kinderen. Dit weerspiegelt zich in de vele aandacht die de politiek de afge-
lopen jaren en nog steeds heeft voor de jeugdzorg in tegenstelling tot de medi-
sche zorg voor kinderen. Als direct gevolg daarvan is ziekte bij kinderen in het 
overheidsbeleid nauwelijks een aandachtspunt. Bij het ministerie voor J&G ligt 
het focus op het sociale functioneren. In het ministerie van VWS, bij uitstek het 
ministerie waar beleid met betrekking tot ziekte bij kinderen vorm zou moeten 
krijgen, is de aandacht voor zieke kinderen die er is, versnipperd over verschil-
lende directies. 
5.4 Methodologie van het wetenschappelijk onderzoek bij kinderen
Goed wetenschappelijk onderzoek bij kinderen vergt een andere en vaak inge-
wikkelder opzet en uitvoering dan onderzoek bij volwassenen. Een kind is geen 
kleine volwassene. Ziektebeelden die bij volwassenen veel voorkomen, spelen 
op de kinderleeftijd nauwelijks een rol en vice versa. De fysiologie van kinderen 
is anders en ook de effectiviteit en bijwerkingen van geneesmiddelen zijn anders. 
Met andere woorden: de regels en protocollen die bij volwassenen gelden, zijn 
niet zonder meer van toepassing op kinderen. Er is een vertaling nodig van de 
algemene kennis van diagnostiek en behandeling naar de behoefte van kinderen. 
Dat kinderen in ontwikkeling zijn, maakt het nog gecompliceerder. Ook de 
gezinssituatie is een factor van belang. ‘De Nederlandse kinderen’ vormen 
bovendien niet alleen qua leeftijd, ontwikkelingsstadium en gezinssituatie, maar 
ook qua sociaal-economische status en etniciteit geen homogene groep. Het is 
dus zaak in onderzoek steeds rekening te houden met belangrijke verschillen tus-
sen goed omschreven groepen kinderen. Dit vraagt bijvoorbeeld om tests, meet-
instrumenten, behandelingen, doseringen en uitkomstmaten die aangepast zijn 
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aan verschillende leeftijdsfasen en om onderzoeksmethoden, vragenlijsten en 
interventies die aansluiten bij de culturele achtergrond van de kinderen. 
Op dit moment is er in Nederland een tekort aan geschikte tests en meetin-
strumenten voor kinderen. Bestaande, in het buitenland ontwikkelde tests, vra-
genlijsten en andere onderzoeksinstrumenten moeten worden vertaald, 
genormeerd en gevalideerd voor de Nederlandse populatie. Doordat dergelijk 
onderzoek niet baanbrekend of vernieuwend is, wordt het gezien als minder aan-
trekkelijk; publicaties erover komen ook zelden in toptijdschriften terecht. Dit 
type onderzoek zou gebaat zijn bij expliciete stimulering. 
Om inzicht te krijgen in de effectiviteit van de methoden en concepten die 
zijn verkregen uit translationeel onderzoek en om de resultaten toepasbaar te 
maken voor de klinische praktijk zijn fase-3 en fase-4 trials nodig. Bij het opstel-
len van evidence based richtlijnen voor de praktijk blijken goed opgezette, multi-
centertrials van voldoende omvang, bij kinderen vaak te ontbreken. Dergelijke 
trials worden, ook in Nederland, maar zelden uitgevoerd.61 Het gevolg is dat 
veelbelovende concepten en methoden, die uit translationeel onderzoek verkre-
gen zijn, soms al geïmplementeerd worden voordat de effectiviteit en veiligheid 
ervan vaststaan (zie kader op de volgende bladzijde). De oorzaak van deze gang 
van zaken is in eerste plaats dat de wetenschappelijke status van dergelijk onder-
zoek niet erg hoog is, hoewel de impact op de zorg aanzienlijk kan zijn. Boven-
dien zijn het kostbare onderzoeken doordat ze grote aantallen patiënten vergen 
(multicenteronderzoek) en vaak jaren duren. 
Binnen de jeugdgezondheidszorg en de kindergeneeskunde beseft men dat 
voor goed onderzoek schaal en samenwerking van groot belang zijn. Inmiddels 
zijn er daarom diverse Europese projecten en initiatieven van start gegaan. Ons 
land mist echter de benodigde infrastructuur om volop mee te draaien in Euro-
pees verband. In tegenstelling tot het Verenigd Koninkrijk, Frankrijk en Canada 
– waar inmiddels goed lopende onderzoeknetwerken van de grond zijn gekomen 
(zie kader op de volgende bladzijde) – vindt in Nederland weinig patiëntgebon-
den, multicenteronderzoek plaats.
Het kan niet genoeg onderstreept worden dat het juist bij kinderen van groot 
belang is om, behalve directe gezondheidswinst, ook de effecten op de lange ter-
mijn te onderzoeken; ziekte en behandeling kunnen bij het zich ontwikkelende 
kind immers op latere leeftijd alsnog ongewenste gevolgen hebben (zie paragraaf 
2.2). Het ontbreekt echter aan langlopend follow-up onderzoek.65
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Voorbeeld van te vroege implementatie van behandeling
Astma is de meest voorkomende chronische aandoening bij kinderen. Om het besluit te kunnen 
nemen om met een medicamenteuze behandeling (meestal met steroïden) te beginnen of om de 
dosis aan te passen, gaat de arts af op de – subjectieve – symptomen van de patiënt en op afwij-
kingen in diens longfunctie. Deze parameters zijn waarschijnlijk geen goede maat voor de 
onderliggende luchtwegontsteking. Aanpassing van de steroïdbehandeling op geleide van een 
adequatere, eenvoudig toepasbare ontstekingsmaat is vrijwel zeker effectiever. Hiernaar is men 
dan ook al jaren op zoek. Een veelbelovende marker is stikstofmonoxide gemeten in de uitade-
mingslucht. Op grond van publicaties waarin werd beschreven dat stikstofmonoxide correleert 
met luchtwegontsteking, is deze meting op veel plaatsen in Nederland geïmplementeerd in de 
klinische zorg voor astmapatiënten; echter zonder na te gaan of toepassing in de klinische prak-
tijk zinvol is en wat de patiënt er daadwerkelijk mee wint. Alleen (multicenter) patiëntgebon-
den effectiviteitsonderzoek kan deze vragen beantwoorden. De laatste jaren zijn er vier (zowel 
Nederlandse als buitenlandse) van dergelijke studies verricht.66-69 Die konden geen van alle 
een voor de patiënt relevante meerwaarde aantonen. Desondanks vindt deze marker al op ruime 
schaal toepassing. Implementatie op grote schaal is dus vrijwel zeker ten onrechte gebeurd.
Voorbeeld van onderzoek met maatschappelijke impact
Bronchiolitis is een acute infectie van de lagere luchtwegen die veel voorkomt bij kinderen en 
dan nogal eens gepaard gaat met opname in het ziekenhuis. Over de optimale behandeling 
bestond lange tijd onduidelijkheid. Er waren wel onderzoeken gepubliceerd, maar die waren 
van onvoldoende omvang en kwaliteit. In een recent uitgevoerd, groot multicentereffectivi-
teitsonderzoek in Canada gaf adrenaline in combinatie met dexamethason bij kinderen die zich 
met bronchiolititis op de eerste hulp meldden een significante daling van het aantal ziekenhuis-
opnames.70
5.5 Opleiding en loopbaanperspectief van onderzoekers
Uit systematische literatuuroverzichten komt naar voren dat niet al het onderzoek 
dat in ons land wordt uitgevoerd, toereikend is om er harde conclusies aan te ver-
binden. Soms is de omvang te gering of is het in andere methodologisch opzich-
ten gebrekkig. De kwaliteitseisen waaraan goed onderzoek moet voldoen, 
vereisen specifieke en intensieve aandacht in de opleiding. In de zorgsector ligt 
de nadruk daarbij op productie en op competenties voor de dagelijkse praktijk; 
de aandacht die besteed wordt aan wetenschappelijke vorming is beperkt.
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Voor de jeugdgezondheidszorg zijn er in principe voldoende mogelijkheden 
om, na de opleiding tot jeugdarts, potentiële onderzoekers wetenschappelijk te 
trainen via bestaande universitaire opleidingsprogramma’s in epidemiologie en 
openbare gezondheidszorg. In de praktijk echter zijn de werkgevers nauwelijks 
gemotiveerd om de benodigde menskracht, onderzoekstijd en opleidingsfinan-
ciering beschikbaar te stellen.71,72 De financiers van de zorg, de gemeenten, die 
de regie voeren over de jeugdgezondheidszorg, rekenen financiering van onder-
zoek niet tot hun taak. Een assistent-geneeskundige in opleiding tot klinisch 
onderzoeker (AGIKO) constructie in de vorm van een opleiding Jeugdgezond-
heidszorg of Maatschappij en Gezondheid in combinatie met een promotietraject 
zoals gebruikelijk bij de andere specialismen blijkt in de praktijk niet te realise-
ren. Deze omissie beperkt het loopbaanperspectief voor onderzoekers in dit vak-
gebied.73 
Van de gepromoveerde kinderartsen ontwikkelen slechts enkelen zich verder 
tot – in hoofdzaak – onderzoeker. Volgens de uit kinderartsen bestaande commis-
sie ‘Wetenschappelijk onderzoek in de kindergeneeskunde’ ligt dit aan het 
gebrek aan loopbaanperspectief en onvoldoende garanties voor onderzoekstijd. 
Zij adviseerde om in ieder geval een trainingsprogramma voor arts-onderzoekers 
op te zetten.74 Dit was mede aanleiding om in 2007 in samenwerking met en naar 
het voorbeeld van het zeer succesvolle Canadian Child Health Clinician Scien-
tist Program (CCHCSP, zie kader op volgende bladzijde en bijlage F) het natio-
nale TULIPS (Training Upcoming Leaders In Paediatrics and Science) initiatief 
te nemen. Doel van dit initiatief is om potentieel succesvolle onderzoekers in de 
kindergeneeskunde op te leiden tot zelfstandige, succesvolle onderzoekers. De 
commissie vindt dit een waardevol initiatief, waarbij zij aantekent dat dit initia-
tief tot dusverre geen financiering heeft, maar, gefaciliteerd door de Nederlandse 
Vereniging voor Kindergeneeskunde (NVK), drijft op het enthousiasme van 
enkele personen. TULIPS organiseert elke drie maanden een workshop waarvoor 
grote interesse bestaat. 
Voor kinder- en jeugdpsychiatrie, pediatrische psychologie en voor het 
onderzoek naar kinderen in de huisartsgeneeskunde gelden soortgelijke proble-
men als voor de kindergeneeskunde. Bovendien zijn onderzoeksplaatsen in deze 
vakgebieden nauwelijks aantrekkelijk voor excellente studenten, omdat ook hier 
de wetenschappelijke impact gering is. 
Als het TULIPS-initiatief eenmaal als volwaardig instituut draait, verdient 
het overweging om ook onderwijsmodules te ontwikkelen voor en in samenwer-
king met alle genoemde disciplines. Dit is niet alleen voor deze disciplines van 
belang. Het vergroot de mogelijkheden om concreet aandacht te besteden aan de 
samenwerking tussen de disciplines. 
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Het Canadian Child Health Clinician Scientist Program (CCHCSP)
Een schrijnend tekort aan goed opgeleide onderzoekers op het terrein van de gezondheid van 
kinderen leidde in 2002 tot het ontstaan van dit programma. De opleiding is niet alleen bestemd 
voor kinderartsen, maar ook voor onderzoekers uit andere disciplines die zich bezighouden met 
de gezondheid van kinderen (verpleegkundigen, diëtisten, psychologen, fysiotherapeuten, 
enzovoort). Het curriculum is gebaseerd op drie peilers: 
• een module waarin de onderzoekers kennis nemen van alle onderzoeksprogramma’s van 
het Canadian Institute of Health Research (CIHR, vergelijkbaar met ZonMw)
• problem-based-case-studies en groepsoefeningen, waarin het zoeken naar interdiscipli-
naire (onderzoeks)oplossingen centraal staat
• een groot aantal
•  web-based te volgen trainingsmodules. 
Elke onderzoeker krijgt coaching van een team van ervaren onderzoekers. Minstens driekwart 
van de werktijd is bestemd voor onderzoek. De financiers zijn de CIHR, de Toronto Sick Kids 
Foundation en de British Columbia Children’s Hospital Foundation. Er zijn op dit moment 46 
onderzoekers opgeleid en 108 manuscripten verschenen (waarvan 79 in peer reviewed tijd-
schriften. Deze onderzoekers blijken zeer succesvol te zijn in het verwerven van onderzoeks-
gelden. Het grote succes van CCHCSP heeft er toe bijgedragen dat financiering voor de 
komende jaren onlangs opnieuw is toegezegd.
5.6 Financiering
Onderzoek bij kinderen is duur, doorgaans duurder dan vergelijkbaar onderzoek 
bij volwassenen. De ingewikkelde methodologie, de noodzaak om specifieke 
meetinstrumenten te ontwikkelen en de behoefte aan fase-3 en 4 trials maken de 
kosten hoog (zie paragraaf 5.4). Tal van vragen zijn niet te beantwoorden zonder 
kostbaar multicenter, patiëntgebonden effectiviteitonderzoek en langetermijn 
onderzoek.
Voor het verwerven van onderzoeksgelden uit de eerste, tweede en derde 
geldstroom weegt de wetenschappelijke impact, gemeten met impactscores van 
vaktijdschriften, zwaar. Vooral in het universitaire onderzoek is er spanning tus-
sen deze wetenschappelijke en de maatschappelijke impact.75,76 De wetenschap-
pelijke impact van onderzoek bij kinderen is lager dan die van onderzoek bij 
volwassenen, maar de maatschappelijke impact van het onderzoek bij kinderen 
kan aanzienlijk zijn. Als de relevantie wordt afgemeten aan het totale aantal zie-
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ken dat bij de onderzoeksresultaten baat zou kunnen hebben, is echter het onder-
zoek bij kinderen in het nadeel in vergelijking met dat.bij volwassenen. 
5.7 Wetten en regels
In de Wet Medisch Onderzoek bij mensen (WMO) is vastgelegd dat wetenschap-
pelijk onderzoek met mensen eerst beoordeeld moet worden door een onafhanke-
lijke commissie van deskundigen, te weten een van de erkende medisch-ethische 
toetsingscommissies (METC’s) of de Centrale Commissie Mensgebonden 
Onderzoek (CCMO).77 Kinderen als proefpersoon genieten in Nederland bijzon-
dere bescherming. Het is verboden om wetenschappelijk onderzoek te verrichten 
met kinderen beneden de achttien jaar, tenzij het mede aan hen zelf ten goede kan 
komen (therapeutisch onderzoek), of als het om onderzoek gaat dat niet anders 
dan met medewerking van kinderen kan worden verricht; in beide gevallen moe-
ten de risico’s verwaarloosbaar zijn en de bezwaren minimaal (WMO, artikel 4). 
Uit de inventarisatie van de RGO en de CCMO-jaarverslagen 2007 en 2008 
blijkt dat de huidige strikte wetgeving een belemmering vormt voor het doen van 
onderzoek bij kinderen.78,79 Dit geldt bij uitstek voor geneesmiddelenonderzoek. 
Het gevolg is dat kinderen geneesmiddelen krijgen voorgeschreven die niet spe-
cifiek zijn geregistreerd voor gebruik bij kinderen, en dat doseringen bij kinderen 
berusten op ervaring en niet op bewijs (zodat de kans op onder- of overdosering 
groot is). Ook op Europees niveau wordt het belang van geneesmiddelenonder-
zoek met kinderen erkend; inmiddels heeft dit geleid tot een Europese Verorde-
ning die bepaalt dat elk nieuw geneesmiddel dat (voor indicaties voor 
volwassenen) wordt geregistreerd ook bij kinderen moet worden onderzocht.80 
Geneesmiddelenonderzoek bij kinderen wordt vaak op Europees niveau gepland. 
Testen van nieuwe, veelbelovende therapieën bijvoorbeeld bij kinderen met kan-
ker is echter in Nederland niet mogelijk: fase-1-onderzoek is verboden en de 
eisen die aan fase-2-onderzoek worden gesteld zijn extreem hoog. Daarom wor-
den in ons land minder onderzoeken bij kinderen geëntameerd dan zou kunnen. 
Voor ander interventieonderzoek en voor observationeel onderzoek gelden soort-
gelijke belemmeringen.
Een en ander heeft in 2007 geleid tot de instelling van een commissie, de 
commissie Doek, die de staatssecretaris van VWS en de minister van Justitie 
moest adviseren over de wenselijkheid de huidige regeling aan te passen voor 
medisch wetenschappelijk onderzoek met minderjarigen dat henzelf niet te 
goede komt.81 De commissie Doek heeft concrete wetswijzigingen voorgesteld, 
die erop neerkomen dat het uitgangspunt van de WMO waar het gaat om onder-
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zoek met kinderen van een ‘nee, tenzij’ in een ‘ja, mits’ gewijzigd dient te wor-
den. De commissie sluit zich hierbij aan.
Een ander probleem, niet in de wet zelf, maar in de toepassing ervan, doet 
zich voor bij het multicenteronderzoek, waaraan bij kinderen, vanwege het 
geringe aantal patiënten per centrum, grote behoefte bestaat. Voor multicenteron-
derzoek is de goedkeuring vereist van één erkende METC en een lokale uitvoer-
baarheidverklaring van alle deelnemende organisaties. In de praktijk vindt echter 
vaak toetsing in verschillende commissies plaats, met als gevolg uiteenlopende 
oordelen en aanzienlijke vertraging.82,83 De commissie stelt voor de regels op dit 
punt beter na te leven en slechts het oordeel te eisen van één erkende METC. De 
lokale uitvoerbaarheidverklaring kan op efficiënte wijze verkregen worden met 
de Modelverklaring lokale uitvoerbaarheid instellingsleiding van de CCMO.84
Goedkeuring lokale uitvoerbaarheid multicenteronderzoek
In 2007 is een door ZonMw (Programma ‘Doelmatigheid’) voor drie jaar gefinancierde multi-
centertrial gestart naar de psychomotore ontwikkeling van pasgeboren met een lage bloedsui-
ker. De primaire uitkomst (psychomotore ontwikkeling) kan niet eerder dan op de leeftijd van 
18 maanden worden vastgesteld (Bayley). Er zijn totaal 800 pasgeborenen nodig. De analyse 
van de gegevens en het schrijven van het rapport zullen een half jaar kosten, wat betekent dat 
alle 800 kinderen in 1 jaar geïncludeerd moeten worden. Vooraf is berekend dat 20 ziekenhui-
zen mee moeten doen om dit aantal te kunnen halen. Nadat toestemming van de initiatiefne-
mende METC (AMC) was verkregen, is lokale uitvoerbaarheid in alle participerende 
ziekenhuizen aangevraagd. Elke lokale commissie bleek haar eigen procedure te volgen. Ver-
volgens moest de vergadering van de lokale commissie waarin de aanvraag aan de orde kwam 
afgewacht worden, waarna vaak nog tijdrovende, aanvullende vragen volgden. Dit heeft zoveel 
administratieve tijd gekost dat de ziekenhuizen pas na ruim een jaar konden beginnen, terwijl 
de inclusie eigenlijk al afgerond had moeten zijn (persoonlijke communicatie dr. A.A.M.W. 
van Kempen en dr. N. Boluyt, projectleiders HypoEXIT trial). 
5.8 Samenwerking
Uit de inventarisatie van de commissie blijkt dat de samenwerking en afstem-
ming binnen en tussen de disciplines beperkt is. Zo verrichten zes van de acht 
afdelingen kindergeneeskunde van UMC’s onderzoek naar late gevolgen van 
chronische ziekten en vroeggeboorte, en zeven van de acht onderzoek naar over-
gewicht en obesitas, zonder hierover met elkaar afspraken te maken en ideeën uit 
te wisselen – laat staan dat er overleg is met afdelingen sociale geneeskunde en 
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onderzoeksgroepen in de jeugdgezondheidszorg en in andere domeinen die zich 
ook bezighouden met overgewicht en obesitas bij kinderen. In verschillende vak-
gebieden – jeugdgezondheidszorg, huisartsgeneeskunde voor kinderen, sociale 
geneeskunde, kinder- en jeugdpsychiatrie en pediatrische psychologie – is sprake 
van overlappend onderzoek. Groepen kinderen met een bepaalde ziekte of aan-
doening zijn meestal klein. Ook voor preventieonderzoek en observationele stu-
dies zijn vaak grote groepen van een bepaalde leeftijd nodig. Dit alles vraagt om 
bundeling van onderzoeksinspanningen in de vorm van multicenteronderzoek.85 
Voor het gebrek aan samenwerking zijn diverse oorzaken aan te wijzen.
Er is een sterke scheiding tussen jeugdzorg, jeugdgezondheidszorg, en eerste-
lijns en tweedelijns curatieve gezondheidszorg. Deze verschillende sectoren heb-
ben ieder hun eigen financieringsstromen met gescheiden onderzoekcircuits. Dit 
bemoeilijkt een integrale benadering van problemen, zowel in de zorg als in het 
wetenschappelijk onderzoek. Ook ongelijke financieringsvormen binnen UMC’s 
en tussen UMC’s, algemene ziekenhuizen en kennisinstituten (zie bijlage D) vor-
men een beletsel voor interdisciplinaire samenwerking. De samenhang tussen 
lichamelijke, geestelijke en maatschappelijke problemen krijgt hierdoor te wei-
nig aandacht. Het uitblijven van netwerkvorming van mensen die zich met 
dezelfde onderwerpen bezig houden, heeft tot gevolg dat onderzoek niet goed op 
elkaar aansluit en minder focus en massa heeft dan noodzakelijk. 
De oplossingen liggen in concentratie van onderzoek en in het vormen van 
netwerken. Zo heeft de NFU recent het initiatief genomen te verkennen of bun-
deling van onderzoek en patiëntenzorg mogelijk is voor bepaalde aandoeningen 
in de kindergeneeskunde. Een voorbeeld van een interdisciplinair samenwer-
kingsverband is het Leiden Center for Child Health and Development, een 
samenwerkingsverband voor onderzoek naar de preventieve en curatieve 
gezondheidszorg voor kinderen dat de afgelopen tien jaar zeer vruchtbaar 
geweest, getuige de multidisciplinaire onderzoeksprojecten op het gebied van 
onder andere groei, kwaliteit van leven, coeliakie, en late gevolgen van vroegge-
boorten.86,* 
De commissie onderstreept het belang van samenwerking in onderzoek en 
pleit voor het actief ondersteunen en faciliteren hiervan waar mogelijk.
* Het samenwerkingsverband, opgericht in 1998 en recent uitgebreid, omvat de afdeling Jeugd van TNO, de LUMC-
afdelingen Public Health en Eerstelijnsgeneeskunde (inclusief de Academische Werkplaats Public Health met 
GGD Hollands Midden, locatie Leiden), het Willem Alexander Kinder- en Jeugdcentrum (kindergeneeskunde), en 
sinds kort Curium (kinderpsychiatrie), alsmede de secties Ontwikkelingspsychologie en Gezinspedagogiek van de 
faculteit Sociale Wetenschappen.
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6Hoofdstuk
Conclusies en aanbevelingen
Met de bevindingen van de commissie in gedachten formuleert de RGO in dit 
slothoofdstuk zijn conclusies en aanbevelingen ter versterking van het onderzoek 
naar ziekte bij kinderen. Dit moet leiden tot verbetering van de preventie en 
behandeling van ziekte bij kinderen, met als resultaat dat negatieve lichamelijke, 
maatschappelijke, psychosociale en economische gevolgen beperkt blijven. 
6.1 De overheid en de medische zorg voor kinderen
De raad constateert dat bij alle politieke en beleidsmatige aandacht voor het wel-
zijn van de jeugd, het onderwerp ‘kind en ziekte’ op de achtergrond is geraakt. 
Weliswaar vormt gezondheid een belangrijk uitgangspunt in de geformuleerde 
maatschappelijke opgaven Jeugd van de ministeries van VWS en J&G, maar 
bepaalde trends en maatschappelijke doelen die van wezenlijk belang zijn voor 
de toekomst van het Nederlandse kind ontbreken. Preventie en behandeling van 
ziekte bij kinderen krijgen te weinig aandacht en ideeën over een integrale onder-
zoeksagenda en adequate onderzoeksinfrastructuur ontbreken.
 Het ontbreekt aan evidence voor een degelijke onderbouwing van veel 
aspecten van de gezondheidszorg voor kinderen. Bij kinderen, kwetsbaar als ze 
zijn, volop in ontwikkeling en met nog een heel leven voor zich, klemt dat nog 
meer dan bij volwassenen. De evidence die nodig is, voor zover het gaat om 
effecten van interventies bij kinderen, moet – veel vaker dan bij volwassenen – 
voortkomen uit langdurig en dus kostbaar onderzoek. Opsporing van de late 
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effecten van behandelingen en daaruit lering trekken, is alleen mogelijk door 
behandelde kinderen te volgen tot in hun volwassenheid. Daarbij moet men 
bedenken dat het bij kinderen moeilijker is dan bij volwassenen om voldoende 
onderzoeksdeelnemers bij elkaar te krijgen, dat kinderen in onderzoek nóg beter 
dan volwassenen beschermd en zorgvuldig bejegend moeten worden en dat er 
flinke investeringen nodig zijn in de ontwikkeling van adequate meetinstrumen-
ten die op specifieke (leeftijds)categorieën kinderen zijn toegesneden. 
De behandeling van ziekte bij kinderen is beslist veel beter dan vroeger. Maar 
de nieuwe behandelingen van chronische en levensbedreigende ziekten leiden 
slechts zelden tot volledige genezing. Het is dus van belang de preventie en 
behandeling van ziekte bij kinderen verder te verbeteren. Allereerst voor de zieke 
kinderen zelf en voor hun ouders, broertjes en zusjes, maar niet voor hen alleen. 
Doordat zieke kinderen vaker dan vroeger blijven leven, leiden ziekten bij kinde-
ren (en de behandeling daarvan) veel vaker dan vroeger ook tot ziekten bij vol-
wassenen, en daarmee tot een hogere toekomstige ziektelast, en tot een 
verhoging van de druk op de gezondheidszorg en het sociale zekerheidsstelsel. 
Dus ook vanuit het perspectief van de houdbaarheid van gezondheidszorg en 
sociale zekerheid op de lange termijn zou verbetering van preventie en behande-
ling van ziekten bij kinderen een hoge prioriteit moeten krijgen. De raad advi-
seert daarom het thema ‘kind en ziekte’ een herkenbare plaats te geven in het 
beleid van VWS.
6.2 Verbetering van de zorg door wetenschappelijk onderzoek
Dat betere preventie en behandeling van ziekte bij kinderen veel oplevert, staat 
buiten kijf. De initiatieven van de Stichting KInderOncologie Nederland 
(SKION), bijvoorbeeld, hebben in belangrijke mate bijgedragen aan de toegeno-
men overlevingkansen van kinderen met kanker. De raad meent dan ook dat 
investeren in wetenschappelijk onderzoek ter verbetering van de medische zorg 
voor kinderen zonder meer de moeite waard is.
Nederland kan aan dat onderzoek een substantiële bijdrage leveren. De kwa-
liteit van het Nederlandse onderzoek kan zich over het algemeen goed meten met 
die van vergelijkbaar buitenlands onderzoek. Het onderzoeksklimaat voor basaal 
biomedisch en epidemiologisch onderzoek en voor translationeel onderzoek is 
uitstekend. Bovendien lenen de Nederlandse zorgstructuur en -traditie zich bij 
uitstek voor allerlei vormen van follow-uponderzoek, waaronder onderzoek naar 
de langetermijngevolgen van interventies en naar uiteenlopende zorgvraagstuk-
ken. Hierbij valt bijvoorbeeld te denken aan de evaluatie van nieuwe preventieve 
maatregelen en nieuwe regelgeving, onderzoek naar risicofactoren voor chroni-
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sche ziekten, de ontwikkeling van landelijke registratiesystemen voor chronische 
aandoeningen (kinderen met kanker, ernstige vroeggeboorte), evaluatie van de 
zorg voor chronisch zieke kinderen en onderzoek ter verbetering van de effectivi-
teit van de zorgketen van vroege signalering tot nazorg, inclusief de ontwikke-
ling van protocollen voor de zorgoverdracht tussen zorgverleners uit 
verschillende vakgebieden.
De raad meent al met al dat het perspectief voor onderzoek naar ziekte bij kinde-
ren in ons land gunstig is, maar constateert ook dat er barrières zijn. Gebrek aan 
opleidingsmogelijkheden en loopbaanperspectieven, tekortschietende financie-
ringsmogelijkheden, problemen in de wet en de toepassing daarvan en de verre 
van optimale samenwerking tussen onderzoekers vormen volgens de raad de 
voornaamste knelpunten. 
6.3 Opleiding en loopbaanperspectieven 
De opleidingsmogelijkheden en loopbaanperspectieven voor mensen die zich 
willen toeleggen op onderzoek zijn pover. Dat geldt voor alle specialismen die 
zich met de medische zorg voor zieke kinderen bezighouden: voor kindergenees-
kunde, jeugdgezondheidszorg, pediatrische psychologie en kinder- en jeugdpsy-
chiatrie en voor de huisartsgeneeskunde gericht op kinderen. De raad concludeert 
dat hier een verantwoordelijkheid ligt voor alle betrokken partijen, de UMC’s, de 
werkgevers en de financiers van onderzoek en opleiding. 
Het scholingsprogramma TULIPS ontbeert de nodige financiële armslag. Het 
is potentieel van groot belang, zeker indien het – door zich niet alleen op kinder-
artsen te richten, maar ook op huisartsen, jeugdartsen, pediatrisch psychologen 
en kinderpsychiaters – ook een rol zou kunnen spelen in het stimuleren van de 
interdisciplinaire samenwerking. 
6.4 Financiering
Ruim 23 procent van de Nederlandse bevolking is 19 jaar of jonger. Een kleine 
tien procent van het zorgbudget wordt aan deze groep besteed en vijf procent van 
het totale gezondheidsonderzoeksbudget. 
Politiek en maatschappelijk is er een breed draagvlak om te investeren in kin-
deren en jongeren opdat zij optimale ontwikkelingskansen krijgen. De raad 
meent dat het onderzoek naar ziekte bij kinderen daarvan onvoldoende profiteert 
en dat daardoor belangrijke kansen om grote maatschappelijke en economische 
winst te behalen onbenut blijven. 
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6.5 Wetten en regels
De raad stelt vast dat de WMO onderzoek bij kinderen belemmert. 
Bij multicenteronderzoek is volgens de geldende regels goedkeuring vereist 
door de medisch ethische toetsingscommissie (METC) van één van de participe-
rende instellingen. In de praktijk leidt echter de ‘lokale uitvoerbaarheidsverkla-
ring’ die van de deelnemende instellingen wordt verlangd, tot toetsing in 
verschillende METC’s, met als gevolg aanzienlijke vertraging. 
6.6 Samenwerking
De samenwerking in onderzoek is binnen en tussen de diverse disciplines verre 
van optimaal: er vindt te weinig vakgebiedoverstijgend onderzoek plaats, er zijn 
veel kleine onderzoeken die door hun geringe omvang weinig zeggingskracht en 
impact op de zorg hebben, en onderzoek naar de effectiviteit van interventies 
waaraan meer dan een centrum deelneemt, is schaars. De RGO meent dat goede 
samenwerking een voorwaarde is om ook de overige knelpunten het hoofd te 
kunnen bieden. 
6.7 Aanbevelingen
Het voorafgaande overziend concludeert de RGO dat het Nederlandse onder-
zoeksveld ‘kind en ziekte’ zijn potentieel bij lange na niet realiseert en dat een 
gezamenlijke inspanning van alle betrokkenen nodig is om het onderzoek naar 
een hoger plan te tillen. De raad formuleert daartoe de volgende aanbevelingen:
1 Geef het thema ‘kind en ziekte’ een duidelijk herkenbare plaats in het 
beleid van het ministerie van VWS
2 Faciliteer opleiding en ontwikkeling professionals die onderzoek willen 
doen naar ziekte bij kinderen. Stel het scholingsprogramma TULIPS open 
voor alle betrokken disciplines
De RGO adviseert de UMC’s om, in overleg met de betrokken werkgevers en 
financiers van onderzoek en opleiding, de opleiding van onderzoekers te facilite-
ren en voldoende onderzoekstijd beschikbaar te stellen. 
De raad beveelt voorts aan om TULIPS niet langer alleen op kinderartsen te 
richten, maar ook op jeugdartsen, pediatrisch psychologen, kinderpsychiaters en 
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huisartsen. Het scholingsprogramma zal zo in den brede niet alleen de kwaliteit 
van het onderzoek, maar ook de interdisciplinaire samenwerking kunnen bevor-
deren. De raad acht adequate financiering van dit verbrede TULIPS-programma 
dringend gewenst.
3 Oormerk een budget voor onderzoek naar ziekte bij kinderen in alle geld-
stromen naar het gezondheids(zorg)onderzoek, de 1e tot en met de 4e, 
en tref adequate voorzieningen voor de financiering van methodeontwik-
keling en onderzoeksinfrastructuur
De raad beveelt de UMC’s aan om na te gaan of de basisfinanciering voor onder-
zoek naar ziekte bij kinderen toereikend is en of alle relevante disciplines daarin 
voldoende aan bod komen. ZonMw zou de huidige op kinderen gerichte pro-
grammaonderdelen kunnen samenvoegen tot één programma ‘Kinderen’, waarin 
het thema ‘Kind en ziekte’ een substantiële plaats zou moeten krijgen. Ook de 
gezondheidsfondsen en het bedrijfsleven, waaronder de farmaceutische indu-
strie, zouden er goed aan doen een deel van hun budget in te zetten voor onder-
zoek bij kinderen. Onderzoeksgroepen en beroepsverenigingen zouden daarnaast 
de mogelijkheden moeten verkennen om hun fondsenwerving ten behoeve van 
het onderzoek naar ziekte bij kinderen te intensiveren. 
De raad adviseert zowel onderzoekers als onderzoeksfinanciers om instru-
ment- en methodeontwikkeling als vast onderdeel in hun onderzoekspro-
gramma’s op te nemen. De financiering van de onderzoeksinfrastructuur die 
nodig is voor langlopend onderzoek en voor multicenter interventie-onderzoek, 
vraagt om structurele maatregelen, waarbij alle onderzoeksfinanciers betrokken 
zullen moeten worden.
4 Pas de WMO aan voor onderzoek met kinderen. Volg bij multicenteron-
derzoek de regel dat goedkeuring van slechts één erkende METC vereist 
is 
De raad onderschrijft de aanbevelingen van de commissie Doek, die erop neerko-
men dat het uitgangspunt van de WMO waar het gaat om onderzoek met kinde-
ren van een ‘nee, tenzij’ in een ‘ja, mits’ gewijzigd dient te worden. 
Bij multicenteronderzoek is volgens de geldende regels goedkeuring door 
één METC afdoende. Voor de beoordeling van de lokale uitvoerbaarheid in de 
deelnemende centra kan gebruik worden gemaakt van de ‘Modelverklaring 
lokale uitvoerbaarheid instellingsleiding’ van de CCMO.
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5 Werk samen, binnen en tussen disciplines
Eendrachtige samenwerking van de verschillende disciplines en onderzoeksgroe-
pen in het onderzoeksveld ‘kind en ziekte’ is essentieel om het Nederlandse 
onderzoek naar ziekte bij kinderen de wind in de zeilen te geven. De raad heeft 
hiervoor geen pasklaar recept: de onderzoekers zullen hun samenwerking zelf 
gestalte moeten geven. Mogelijke invalshoeken en aandachtspunten zijn: 
• verbetering van de infrastructuur voor multicenteronderzoek, bijvoorbeeld 
door
• vorming van regionale, interdisciplinaire overlegstructuren, al of niet in 
combinatie met een overkoepelend landelijk platform
• uitwisseling van onderzoeksgegevens naar het voorbeeld van het Parel-
snoer Initiatief van de NFU, om het opzetten van prospectieve databases 
mogelijk te maken en zo de langetermijngevolgen van ziekte en behande-
ling te kunnen evalueren
• vorming van netwerken rondom bepaalde thema’s, om de bundeling van 
onderzoeksvragen te vergemakkelijken en onderzoekspopulaties te ver-
groten 
• vorming van een landelijke infrastructuur voor de uitvoering van multi-
center trials en andere samenwerkingsverbanden bij kinderen, waarin 
bestaande initiatieven een plaats krijgen
• stimulering van onderzoeksaanvragen die meer dan een centrum of disci-
pline betreffen, door te voorzien in een daarvoor bestemd onderdeel onder 
het ZonMw-thema ‘Kind en ziekte’ of door dergelijke projecten – naar 
Canadees voorbeeld – voorrang te geven; 
• bevordering van de samenwerking binnen UMC’s en tussen UMC’s en Aca-
demische Werkplaatsen Jeugd, bijvoorbeeld door 
• vorming van onderzoekgroepen waarin basale onderzoekers, klinisch 
onderzoekers en gezondheidszorgonderzoekers participeren
• vaststelling van onderzoeksprioriteiten en onderzoeksagenda’s door deze 
onderzoekgroepen, in onderlinge afstemming en in dialoog met belang-
hebbenden, bijvoorbeeld via bovengenoemd platform; de geformuleerde 
prioriteiten kunnen als leidraad dienen voor de invulling van het ZonMw-
thema ‘Kind en ziekte’;
• aandacht besteden aan de samenwerking met andere disciplines in de oplei-
ding van arts-onderzoekers, bijvoorbeeld door de ontwikkeling van onder-
wijsmodules voor TULIPS, waarin onderzoekers uit verschillende disciplines 
met elkaar optrekken.
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De RGO meent dat samenwerking van onderzoekers, op alle fronten, cruciaal is 
om de brede politieke en maatschappelijke steun voor investeringen in kinderen 
te kunnen vertalen in een vitaal en productief onderzoeksveld ‘Kind en ziekte’. 
De raad roept de onderzoekers op zich hiervoor sterk te maken en vraagt alle 
betrokken instanties het hunne bij te dragen.
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De Gezondheidsraad en belangen
Leden van Gezondheidsraadcommissies – waaronder sinds 1 februari 2008 ook 
de leden van de RGO – worden benoemd op persoonlijke titel, wegens hun bij-
zondere expertise inzake de te behandelen adviesvraag. Zij kunnen echter, dik-
wijls juist vanwege die expertise, ook belangen hebben. Dat behoeft op zich geen 
bezwaar te zijn voor het lidmaatschap van een Gezondheidsraadcommissie. 
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Openheid over mogelijke belangenconflicten is echter belangrijk, zowel naar de 
voorzitter en de overige leden van de commissie, als naar de voorzitter van de 
Gezondheidsraad. Bij de uitnodiging om tot de commissie toe te treden wordt 
daarom aan commissieleden gevraagd door middel van het invullen van een for-
mulier inzicht te geven in de functies die zij bekleden, en andere materiële en 
niet-materiële belangen die relevant kunnen zijn voor het werk van de commis-
sie. Het is aan de voorzitter van de raad te oordelen of gemelde belangen reden 
zijn iemand niet te benoemen. Soms zal een adviseurschap het dan mogelijk 
maken van de expertise van de betrokken deskundige gebruik te maken. Tijdens 
de installatievergadering vindt een bespreking plaats van de verklaringen die zijn 
verstrekt, opdat alle commissieleden van elkaars eventuele belangen op de 
hoogte zijn.
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CBijlage
Organisatie van de gezondheidszorg 
voor kinderen
Eerstelijns gezondheidszorg voor kinderen in Nederland omvat jeugdgezond-
heidszorg (JGZ) en huisartsenzorg. De JGZ richt zich hoofdzakelijk op preven-
tieve zorg. Artsen JGZ en huisartsen kunnen kinderen verwijzen naar 
gespecialiseerde zorg in ziekenhuizen, in het bijzonder naar een kinderarts, 
KNO-arts of pediatrisch psycholoog. Andere mogelijkheden zijn verwijzing naar 
de jeugd-GGZ (kinderpsychiater of -psycholoog) of via Bureaus Jeugdzorg naar 
de jeugdzorg (pedagoog, psycholoog, of maatschappelijk werker). 
De huisarts is meestal het eerste aanspreekpunt voor kinderen en ouders voor 
lichamelijke en psychische klachten, en vaak ook voor gedragsmoeilijkheden en 
opvoedingsproblemen. De huisarts kan een kind verwijzen naar een Centrum 
voor Jeugd en Gezin, Bureau Jeugdzorg of naar de tweedelijns gezondheidszorg.
Voor medisch specialistische zorg, zoals kindergeneeskunde, kunnen kinde-
ren terecht in een van de 98 algemene ziekenhuizen of 8 UMC’s.
De JGZ bevordert, bewaakt en beschermt de gezonde en veilige ontwikkeling 
van alle kinderen in Nederland, individueel en op populatieniveau. De JGZ voert 
het Rijksvaccinatieprogramma uit en diverse screeningen (hielprik, neonatale 
gehoorscreening) en kan vroegtijdig gezondheidsproblemen signaleren, zoals 
groeistoornissen, overgewicht, motoriek-, taal- en spraakstoornissen, problemen 
met gehoor en gezichtsvermogen en psychosociale problemen. De JGZ kan 
geruststellen, advies of lichte hulp bieden, of zo nodig doorverwijzen. Gemeen-
ten voeren de regie en dragen zorg voor de financiering. De uitvoering van de 
JGZ is in handen van de (Thuis)zorginstellingen en GGD’en of aparte stichtin-
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gen voor JGZ 0-19 jaar. Het zorgaanbod is beschreven in het Basistakenpakket 
JGZ 0-19 jaar (BTP JGZ). 
De jeugdzorg biedt kinderen, jongeren en hun ouders ondersteuning en hulp 
bij opgroei- en opvoedproblemen. Dit kan op vrijwillige basis gebeuren of onder 
justitiële dwang. De Bureaus Jeugdzorg zijn een belangrijke toegangspoort voor 
de jeugdzorg. Tot het werkterrein van de bureaus behoren de geestelijke gezond-
heidszorg voor de jeugd, de justitiële jeugdinrichtingen, de gezinsvoogdij, de 
jeugdreclassering en het Advies- en Meldpunt kindermishandeling. De bureaus 
beoordelen verzoeken van jongeren om hulp, stellen vast welke zorg nodig is, en 
verwijzen naar een passende hulpverlener of -instelling. 
De jeugd-GGZ is, net als de GGZ voor volwassenen, voornamelijk onderge-
bracht in de algemene instellingen voor GGZ. 
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Aard en omvang van het 
gezondheidsonderzoek bij 
kinderen in Nederland
In het najaar van 2008 zijn 47 vragenlijsten gestuurd naar alle academische afde-
lingshoofden kindergeneeskunde (n = 8), huisartsgeneeskunde (n = 8), kinder- en 
jeugdpsychiatrie (n = 8) , pediatrische psychologie (n = 9), sociale geneeskunde 
(n = 10) en het RIVM, TNO, NIVEL en Trimbosinstituut. 
In totaal zijn 43 vragenlijsten ingevuld teruggezonden en ontbreken de gegevens 
van 2 afdelingen kinder- en jeugdpsychiatrie, 1 afdeling sociale geneeskunde, 
1 afdeling huisartsgeneeskunde en 1 afdeling pediatrische psychologie. De res-
pondenten hebben niet altijd alle vragen ingevuld; in 3 gevallen bleek de afdeling 
geen budget voor onderzoek bij kinderen te hebben en in 7 gevallen was dit niet 
duidelijk. Waarschijnlijk was er geen of een zeer gering budget voor onderzoek 
bij kinderen. De commissie verwacht niet dat het ontbreken van deze gegevens 
veel invloed zal hebben op het eindresultaat.
Respondenten
Afdelingen
Kindergeneeskunde
VU mc, Amsterdam
AMC/Emma kinderziekenhuis, Amsterdam
UMC Utrecht/Wilhelmina Kinderziekenhuis
UMC St Radboud, Nijmegen
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UMC Groningen/Beatrix Kinderziekenhuis 
LUMC, Leiden
AZM, Maastricht
Erasmus MC/Sophia Kinderziekenhuis, Rotterdam
Pediatrische psychologie
UMC St Radboud Nijmegen - Medische Psychologie
Erasmus MC/Sophia kinderziekenhuis, Rotterdam - Pediatrische Psychologie
VU mc Amsterdam - Medische Psychologie
Universiteit van Tilburg - Pediatrische Psychologie
Flevoziekenhuis Almere - Medische Psychologie
LUMC Leiden - Kindergeneeskunde
AMC/Emma kinderziekenhuis Amsterdam - Psychosociale afdeling 
UMC Utrecht - Medische Psychologie
Kinder- en Jeugdpsychiatrie
UMC St Radboud Nijmegen - Karakter Kinder- en Jeugdpsychiatrie 
Erasmus MC/Sophia Kinderziekenhuis Rotterdam
AMC/de Bascule Amsterdam
UMC Groningen - Stichting Universitaire en Algemene Kinder- en Jeugdpsychiatrie Noord-Neder-
land (Accare)
LUMC Leiden - Curium
UMC Utrecht
Huisartsgeneeskunde
Erasmus MC Rotterdam
VU mc Amsterdam
UMC St Radboud Nijmegen
LUMC Leiden
UMC Groningen
UMC Utrecht - Julius Centrum
AMC Amsterdam
Sociale geneeskunde
Universiteit Maastricht - Faculty of Health, Medicine and Life Sciences
LUMC Leiden
AMC Sociale geneeskunde, Amsterdam
UMC Groningen
UMC St Radboud Nijmegen
Erasmus MC Rotterdam 
UMC Utrecht - Julius centrum,
VU mc Amsterdam - EMGO instituut
UMC Utrecht -Julius Centrum voor gezondheidswetenschappen 
Universiteit Twente - fac. Management en Bestuur
Overige instellingen
Nederlands Instituut voor Onderzoek van de Gezondheidszorg (NIVEL)
Trimbos instituut
TNO - Kwaliteit van Leven, Preventie en Zorg 
Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu (RIVM)
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Menskracht en Middelen
In onderstaande tabellen staan de hoeveelheid menskracht en middelen voor het 
gezondheidsonderzoek bij kinderen per discipline uitgesplitst.
33 Respondenten hebben in de vragenlijst aangegeven wat hun budget is voor 
onderzoek bij kinderen en jeugdigen. Het kleinst besteedbare budget voor onder-
zoek bij kinderen en jeugdigen is € 30 000 en het grootste budget is € 14 miljoen. 
Er zijn ook afdelingen zonder budget voor kinderen en jeugdigen. Zeven afdelin-
gen vulden niets in bij deze vraag; het is dus onduidelijk of deze afdelingen een 
budget hebben voor kinderen en jeugdigen en hoe hoog dit budget is; een aantal 
van deze afdelingen heeft mogelijk geen budget. Drie afdelingen vulden in dat ze 
€ 0 budget hebben voor kinderen en jeugdigen.
In tabel 2 is te zien dat bijna 65 procent van het totaal gerapporteerde budget 
voor onderzoek bij kinderen en jeugdigen afkomstig is van de discipline kinder-
geneeskunde. De afdelingen behorende bij de discipline huisartsgeneeskunde en 
sociale geneeskunde gebruiken hun budget ook voor onderzoek bij volwassen. 
Uiteindelijk wordt bij de afdelingen huisartsgeneeskunde van het totale budget 
van € 6 miljoen € 1,3 miljoen en bij de afdelingen sociale geneeskunde van de 
€ 24 miljoen € 4,1 miljoen besteed aan onderzoek bij kinderen en jeugdigen. 
Tabel 1  Menskracht voor gezondheidszorgonderzoek bij kinderen in fulltime-equivalent (fte).
Aantal respondenten Aantal fte’s 
Kindergeneeskunde 6/8 263,3
Pediatrische psychologie 4/8   14,5
Kinder- en jeugdpsychiatrie 5/6   70,5
Huisartsgeneeskunde 2/7     6,5
Sociale geneeskunde 8/10   54,0
Onderzoeksinstellingen 2/4   37,1
Totaal 27/43 445,9
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Naar schatting was in 2006 het totale budget voor (publiek) gezondheidsonder-
zoek € 829 miljoen.87 Van de farmaceutische industrie is het exacte bedrag voor 
gezondheidsonderzoek niet bekend. In 2001 was het € 482 miljoen; schattingen 
van dit moment variëren van € 500 tot € 700 miljoen. Dat wil zeggen dat het bud-
get voor gezondheidsonderzoek minimaal € 1 329 miljoen (€ 829 miljoen + 
€ 500 miljoen) is. De € 64 miljoen voor gezondheidszorgonderzoek bij kinderen 
(tabel 2) is hiervan dus 4,8 procent.
De verdelingen van de onderzoeksbudgetten per geldstroom varieert per disci-
pline, evenals de hoogte. Bij kinder- en jeugdpsychiatrie is gemiddeld 30,3 pro-
cent afkomstig uit de eerste geldstroom, terwijl dit bij de sociale geneeskunde 
slechts 3,0 procent is. De sociale geneeskunde en de onderzoeksinstellingen ver-
werven een groter deel van hun budget uit de tweede geldstroom dan andere dis-
ciplines: 61, respectievelijk 77 procent. Kindergeneeskunde heeft het grootste 
onderzoeksbudget, waarvan ruim 60 procent afkomstig is uit de derde en vierde 
geldstroom. 
Tabel 2  Onderzoeksbudget per disciplinea, in euro en als percentage van het totaal per geldstroomb.
a Van de 43 respondenten verschaften er 33 deze informataie: 7 van de 8 afdelingen kindergeneeskunde; 4 van de 8 afdelin-
gen pediatrische psychologie, 6 van de 6 afdelingen kinder- en jeugdpsychiatrie; 5 van de 7 afdelingen huisartsgenees-
kunde; 7 van de 10 afdelingen sociale geneeskunde en 4 van de 4 onderzoeksinstellingen. Van 7 afdelingen is het 
onduidelijk of ze al dan niet een budget hebben voor onderzoek bij kinderen; 3 afdelingen vulden in dat ze geen budget heb-
ben voor onderzoek bij kinderen.
b zie paragraaf 4.1 voor definities geldstromen
Geldstroom 1e 2e 3e en 4e totaal
milj € % milj € % milj € % milj €
Kindergeneeskunde 9,8 23,7 6,3 15,3 25,2 61,0 41,3
Pediatrische psychologie 0,2 34,8 0,0c
c is € 46 500
6,6 0,4 58,6 0,6
Kinder- en jeugdpsychiatrie 2,6 30,3 2,3 26,4 3,7 43,3 8,6
Huisartsgeneeskunde 0,3 19,2 0,4 28,2 0,7 52,5 1,4
Sociale geneeskunde 0,1 3,0 3,1 76,9 0,8 20,1 4,0
Onderzoeksinstellingen 2,4 29,8 4,9 61,0 0,7 9,1 8,0
Totaal 15,4 24,1 17 26,6 31,5 49,3 63,9
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De gezondheidsfondsen
De fondsen (tabel 3) waar financiering voor onderzoek bij kinderen kan worden 
aangevraagd zijn telefonisch benaderd met drie vragen:
• Gaat een vast bedrag of percentage van het budget naar onderzoek bij kinde-
ren?
• Wat was de omvang van het totale onderzoeksbudget in 2007?
• Hoeveel hiervan ging naar onderzoek bij kinderen?
Geen van de fondsen heeft een vast bedrag of percentage voor onderzoek bij kin-
deren, met uitzondering van Kika. Dat fonds is uitsluitend bestemd voor onder-
zoek bij kinderen met kanker.
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Tabel 3  Budget totaal en voor onderzoek bij kinderen per gezondheidsfonds in 2007
Fonds Budget in euro Voor kinderen
euro procent
Astmafonds 3 000 000 1 250 000 42
Nierstichting 4 900 000 341 000   7
Reumafonds 6 384 000 750 000 12
Diabetesfonds 4 000 000 145 000   4
Prinses Beatrix Fonds 2 463 926 835 445 34
Nederlandse Hartstichting 14 000 000 1 016 511   7
KWF 43 000 000 2 300 000   5
MLD Stichting 1 000 000 120 000 12
Aidsfonds 1 300 000  -a
a Niet specifiek bij kinderen.
  0
Hersenstichting 1 442 434 200 000 14
Totaal 81 490 360 6 957 956   8,5
Kika kinderen kankervrij 4 577 500
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‘Child health research: 
lessons from abroad’
Om een beeld te krijgen van de manier waarop andere landen het gezondheids-
zorgonderzoek bij kinderen (Child Health Research) inrichten werd de heer 
prof. dr. T.P. Klassen, kinderarts, oprichter en directeur van het Alberta Research 
Center for Child Health Evidence, oprichter van Pediatric Emergency Research 
of Canada en voorzitter van het Child Health Field van de Cochrane Collabora-
tion, uitgenodigd om de commissie op de hoogte te stellen van de ervaringen in 
zijn land. Voor de jeugdgezondheidszorg zijn er geen geschikte voorbeelden in 
het buitenland. Canada is momenteel het meest succesvol als het gaat om onder-
zoek bij kinderen; in Canada zijn grote sprongen voorwaarts gemaakt door: 1) 
training van clinici-onderzoekers te koppelen aan 2) top-infrastructuur voor 
onderzoek en 3) een stimuleringsprogramma voor onderzoeksprojecten. Het uit-
eindelijke doel is om de preventie en zorg voor zieke kinderen te verbeteren. 
Uit de commissievergadering, op 21 april 2009, kwam een een drietal belang-
rijke take home messages naar voren:
1 Stimuleer samenwerking binnen en tussen de disciplines
De afgelopen 10 jaar is er veel veranderd in het gezondheidszorgonderzoek 
bij kinderen in Canada en met groot succes. Tot 10 jaar geleden was er wei-
nig samenwerking in onderzoek en waren er onvoldoende financiële midde-
len voor onderzoek bij kinderen. Door samenwerking kon er een sterk en 
eenduidig front gevormd worden richting financiers. Kinderartsen realiseer-
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den zich dat om de zorg voor kinderen te kunnen verbeteren, onderzoek in 
multicenter verband een vereiste is (gezien de geringere aantallen kinderen 
die aan het onderzoek mee kunnen doen). De 16 universitaire medische cen-
tra zijn vanaf dat moment gaan samenwerken om onderzoeksvragen van veel 
voorkomende aandoeningen bij kinderen op te lossen door het uitvoeren van 
multicenterstudies. De resultaten van deze studies zijn in de toptijdschriften 
als British Medical Journal (BMJ), de Journal of the American Medical 
Association (JAMA), en de New England Journal of Medicine (NEJM) gepu-
bliceerd. In Nederland worden onderzoekers hoofdzakelijk afgerekend op 
eerste/laatste auteurschap en de impactfactor van het tijdschrift. Dit wordt als 
een belemmering voor samenwerking ervaren. In Canada worden onderzoe-
kers ook afgerekend op hun bijdrage aan onderzoek, wat ook in kan houden 
dat patiënten voor andermans multicentertrial zijn ingesloten. Hierdoor wordt 
samenwerking meer gestimuleerd.
De zorg voor kinderen is complex en kent psychosociale, lichamelijke, far-
macologische, psychosociale en maatschappelijke facetten. In Canada is 
geen scheiding tussen disciplines die gezondheids(zorg)onderzoek doen bij 
kinderen, ook niet van de preventieve en curatieve disciplines, maar men 
werkt allen aan het gezamenlijk doel: betere gezondheid voor kinderen. De 
focus ligt op kwaliteit en relevantie van onderzoek. Als voorbeeld wordt 
Injury Prevention genoemd. Wanneer de kinderarts veel kinderen met ernstig 
hoofdletsel op de Eerste Hulp ziet, zal naast directe behandeling van deze 
kinderen ook de vraag over preventie van hoofdletsel opkomen. 
2 Investeer in infrastructuur en capaciteit
Voor financiering van onderzoek hebben alle academische ziekenhuizen in 
Canada een onderzoeksinstituut (voor een groot deel betaald uit fondsenwer-
ving). De Canadian Institute of Health Research – CIHR, de Canadese equi-
valent van ZonMw – financiert alle vormen van gezondheidsonderzoek: 
biomedisch, klinisch, translationeel en health services research met een 
totaal budget van ongeveer 700 miljoen dollar. De CIHR heeft 13 instituten, 
waarvan één Institute of Human Development, Child and Youth Health met 
een budget van 10-15 miljoen dollar per jaar. Dit programma bestaat voor een 
deel uit special calls, zoals team grant competition en bepaalde onderzoeks-
thema’s die voorrang krijgen, maar kent ook een groot open programma. Bin-
nen de CIHR is er competitie op kwaliteit: het beste project wordt 
gehonoreerd, maar er hoeft niet geconcurreerd te worden met projecten in de 
overige 12 instituten. Waar men zich op dit moment in Canada hard voor 
maakt, is het opzetten van een gedegen (blijvende) infrastructuur met hulp 
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van overheidsfinanciering. Nu worden projecten voor een aantal jaar gefinan-
cierd, waarna de opgebouwde infrastructuur weer verloren gaat. Een voor-
beeld hiervan is datamanagement, dat voor elke studie nodig is.
3 Leid klinisch onderzoekers op en geef ze voldoende onderzoekstijd
Voor training van klinisch onderzoekers bestaat sinds een aantal jaar het 
Canadian Child Health Clinical Scientist Program (CCHCSP). Dit instituut 
leidt excellente klinisch onderzoekers op vanuit alle disciplines die onder-
zoek bij kinderen doen. De CIHR stopt hier per jaar 375 000 dollar in en de 
academische ziekenhuizen nog eens 4-5 keer zoveel. Scientists van de toe-
komst vanuit allerlei disciplines zoeken samen naar antwoorden op vragen 
uit de praktijk en zijn van meet af aan gewend samen te werken, waardoor 
ook het translationele onderzoek wordt gestimuleerd. Deze clinician scien-
tists besteden 25% van hun tijd aan klinisch werk en 75% aan onderzoek. 
Vrijgestelde tijd voor onderzoek is een belangrijk onderdeel van het huidige 
succes. De academische ziekenhuizen moeten zorg, onderzoek en onderwijs 
leveren. Van het totale budget gaat ongeveer 60% naar zorg, 20% naar onder-
zoek en 20% naar onderwijs. In de praktijk komt het er op neer dat niet ieder-
een een beetje onderzoek doet, maar dat een aantal clinici/onderzoekers ook 
echt geoormerkte onderzoekstijd krijgt. Door deze organisatie van onderzoek 
heeft alleen al het Alberta Research Center for Child Health Evidence 
10 clinician scientists en is het totale bedrag voor onderzoek de afgelopen 
jaren toegenomen van 2 miljoen dollar tot nu meer dan 20 miljoen dollar per 
jaar. 
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